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Sporazumevanje formalnih in neformalnih oskrbovalcev z ljudmi z demenco
Povzetek magistrskega dela

Demenca. Bolezen, ki se tiho prikrade v zivljenje in tako moc¢no zamaje nas svet, da porusi
temelje, na katerih smo gradili svoj odnos z ljudmi, ki tvorijo naso socialno mrezo. Kar naenkrat
se naSe védenje spremeni in kar naenkrat znova gradimo temelje, ki bodo zmogli nositi vso to
tezo. Demenca ne prizadene le ¢loveka z demenco, pac pa vse, ki vsakodnevno zivijo z njim ter
mu tako ali drugace pomagajo. Neizpodbitno dejstvo je, da se ¢lovek z demenco bistveno bolje
pocuti v okolju, ki ga sprejema in mu daje dovolj podpore. Vendar pa se sorodniki ¢loveka z
demenco zelo tezko soocijo z diagnozo. Spoznanje, da je bliznji zbolel za demenco, privede do
hude stiske sorodnikov, ker niso dovolj seznanjeni z boleznijo in z nacini, kako se soociti z
napredujo¢o boleznijo, ter na kakSen nacin vzpostaviti primerno sporazumevanje. Sama
pravim, da je vsak stik s clovekom z demenco unikatno dejanje, in ¢e zelimo resni¢no uspeti in
pripeljati ¢loveka z demenco na doloceno mesto, moramo predvsem poskrbeti, da ga najdemo
tam, kjer je, in tam zaceti. To je vsa umetnost.

V raziskovalni nalogi sem Zelela podrobneje raziskati, koliko znanja o demenci imajo
formalni in neformalni oskrbovalci ljudi z demenco ter s kaksno stisko se soocajo ob
sporazumevanju z ljudmi z demenco. Ob tem sem raziskala tudi, katere metode dela in pristope
pri sporazumevanju z ljudmi z demenco uporabljajo formalni in neformalni oskrbovalci.

Ce vemo, da je besedno sporazumevanje z ljudmi z demenco oteZeno, potem vemo, da so
bolj pomembni obcutki in nebesedno sporazumevanje. Ljudje z demenco resda pozabijo
marsikateri dogodek iz svojega Zivljenja, ne pozabijo pa obcutkov ob teh dogodkih. Zato je
treba ustvariti varen prostor, da se ¢lovek z demenco v njem pocuti sprejetega, varnega in v
srediS¢u odnosa sporazumevanja.

Z raziskavo sem zelela potrditi hipotezo, da tezave v sporazumevanju s clovekom z
demenco vplivajo na kakovost oskrbe in Zivljenja ¢loveka z demenco, ter poudariti pomen
dodatnega izobrazevanja in usposabljanja za izboljSanje sporazumevanje z ljudmi z demenco.
Tako magistrska naloga ponudi kriticen vpogled v teZave na podro¢ju sporazumevanja med
oskrbovalci ljudi z demenco ter prinaSa nova spoznanja za socialne delavce.

V socialnem delu je razumevanje potreb ljudi klju¢no za oblikovanje prakse in teorije
socialnega dela. Izsledki raziskav bodo pripomogli k razvoju novih oblik in metod pomoci za
ljudi z demenco in njihove sorodnike.

Teoreti¢na spoznanja in izsledki raziskave so lahko odli¢na podlaga za izdajo prirocnika za
strokovne delavce na podrocju socialnega varstva, ki se ukvarja z duSevnim zdravjem in
demenco. Tako jih opolnomocimo z novim znanjem in spoznanji. Izsledki raziskav so prav tako
lahko izhodis¢a za pripravo programa usposabljanja strokovnih delavcev, npr. na Socialni
zbornici Slovenije.

Klju¢ne besede: besedno sporazumevanje, nebesedno sporazumevanje, dotik, bazalna
stimulacija, 1izobraZevanje



Formal and informal caregivers’ communication with people with dementia
Master's Thesis Abstract

Dementia. A disease that quietly creeps into our lives and shakes our world so much it
destroys the foundations on which we have built our relationship with people who make up our
social network. And all of a sudden, our knowledge changes, and all of a sudden, we rebuild
the foundations that will be able to handle all this weight. Dementia affects not only the person
with dementia, but also everyone who lives with them on a daily basis and provides them with
help of one kind or another. It is an indisputable fact that a person with dementia feels better in
an environment that provides acceptance and offers them enough support. However, relatives
of a person with dementia find it very difficult to cope with the diagnosis. Realizing that a loved
one suffers from dementia leads to severe hardships for relatives, because they are not
sufficiently familiar with the disease itself, with ways to manage a progressive disease, and
ways of establishing appropriate communication. I always say that every contact with a person
with dementia is a unique act and, if we really want to succeed and "bring" a person with
dementia to a certain place, we must first make sure that we find them where they are and start
there. This is all art.

In the research project, I wanted to investigate in more detail how much knowledge formal
and informal caregivers of people with dementia have about dementia and what difficulties they
face when communicating with people with dementia. At the same time, I also researched the
work methods and approaches formal and informal caregivers use when communicating with
people with dementia.

If we know that verbal communication with people with dementia is difficult, then we know
that feelings and non-verbal communication are more important. People with dementia do
forget many events from their lives, but they don't forget the feeling of those events. Therefore,
it is necessary to create a safe space so that the person with dementia feels accepted, safe, and
at the centre of the communication relationship.

With this research, I wanted to confirm the hypothesis that problems in communication with
people with dementia affect the very quality of care and life of people with dementia, and to
emphasize the importance of additional education and training to improve communication skills
with people with dementia. Thus, the thesis itself offers a critical insight into problems in the
field of communication between caregivers of people with dementia and provides new insights
for social workers.

In social work, understanding people's needs is key in shaping social work practice and
theory. Research findings will contribute to the development of new forms and methods of
assistance for people with dementia and their relatives.

The theoretical insights and findings of the research can be an excellent basis for the
publication of a handbook for professionals in the field of social care dealing with mental health
and dementia. In this way, I empower them with new knowledge and insights. Research
findings can also be a starting point for preparing a training program for professionals, e.g. at
the Social Chamber of Slovenia (Socialna zbornica Slovenije).

Key words: verbal communication, non-verbal communication, touch, basal stimulation,
education
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1. TEORETICNI DEL

Staranje je naraven pojav, ki mu, ¢e nam je le dano, nihée ne more ubezati. Ceprav
razmisljanje o lastni starosti obicajno potiskamo dale¢ v prihodnost, je ta pogosteje tudi del
sedanjosti, ko se vsak dan srecujemo s sorodniki v tretjem Zivljenjskem obdobju. Nekateri imajo
sreco, da njihovi sorodniki prezivljajo to zivljenjsko obdobje vedro in da jim zdravje dobro
sluzi. Zal pa ni malo starih ljudi, katerih Zivljenje se povsem obrne na glavo. Pa ne samo njim,
ampak tudi tistim, ki z njimi zivijo vsakodnevno Zivljenje in zanje skrbijo. Zgodi se, da jih
sorodniki sploh ne prepoznajo ve¢. Obnasajo se drugace, govorijo drugace, pozabljajo stvari,

so popadljivi, v€asih celo grobi ali nasilni. Kaj se z njimi dogaja? (Velikonja idr., 2010)

1.1. Kaj je demenca?

Demenca spremeni ¢loveka. Vendar ne tako, da bi se ¢lovek zjutraj zbudil in bil dementen.
Zacne se pocasi. Zgodi se prva pozabljivost, Stedilnik ostane prizgan, klju¢ nekje zalozen, rdeca
nit v pogovoru se izgublja. So dnevi, ko se ne zgodi ni¢, vse je kot vedno, nobene pozabljivosti.
In nato je kar naenkrat svet drugacen, zasliSimo obtozbe, pojavi se Casovna dezorientacija, ritem
dneva in noci se spremeni. Nato znova sledijo dnevi, ko sorodniki, oskrbovalci in drugi ne
opazijo nobenih sprememb. Star ¢lovek je spet normalen (Hiilsen, 2019). Kot navaja avtorica
(prav tu), se postopoma spremembe stopnjujejo, clovek z demenco ne prepozna ve¢ znanih ljudi
in preteklost za ljudi z demenco lahko postane sedanjost.

Tom Kitwood (1998) opisuje, da je od vseh tezav, ki lahko zadenejo ¢loveska bitja, ravno
demenca ena najtezjih, z njo se je najteze soociti in predstavlja nekaj neresljivih eti¢nih tezav.
Clovek, ki ima demenco, je po Kitwoodovem (prav tam) mnenju razmeroma nemoden in bo
morda moral prenasati veliko razli¢nih dusevnih bole¢in: zmedenost, razoaranje, zalost, strah,
jezo in obup.

Ob besedi demenca obi¢ajno najprej pomislimo na starost in pozabljivost. Vendar demenca
ni nujno del starosti in je precej ve¢ kot samo pozabljivost, kakr§na nas obi¢ajno spremlja vse
zivljenje. Demenca pomeni upad mozganskih funkcij, ki se kaze z motnjami spomina,
govornega izrazanja, misljenja, orientacije, razumevanja, presoje in drugih sposobnosti. Upad
omenjenih sposobnosti je tolikSen, da vpliva na izvajanje dnevnih aktivnosti (Velikonja idr.,

2010). Posledico demence predstavljajo tudi razlicne psihi¢ne in vedenjske spremembe, od



motenj razpolozenja do vznemirjenosti, blodenj, nespec¢nosti, pomanjkanja motivacije in drugih
(Velikonja idr., 2010).

Demenca je posledica razlicnih boleznih, med katerimi so najpogostejSi vzroki
Alzheimerjeva bolezen, mozgansko zilne bolezni, bolezen Lewyjevih telesc ter
frontotemporalna demenca (eDemenca, b. d.).

Vendar v socialnem delu ne potrebujemo anamnez, medicinske dokumentacije in diagnoz,
pri svojem delu izhajamo iz ¢loveka samega. Iz pogovora, ki je temelj socialnega dela, dobimo
odlicen vpogled v vsakdanje zivljenje posameznika. Edinstveno vpraSanje v socialnem delu ni
le: »Kaj se s ¢lovekom dogaja,« pa¢ pa: »Kako se lahko odzovem in ukrepam?« (Grebenc,
2018) Paradigma socialnega dela z ljudmi z demenco poudarja ¢loveka in njegove potrebe.
Pomo¢ ¢loveku z demenco je namre¢ ucinkovita takrat, ko na potrebe ¢loveka odgovori v
skladu z njegovimi pricakovanji in potrebami, znotraj katerih skupaj s sogovornikom

soustvarimo resitve po meri ¢loveka (Ministrstvo za zdravje, 2016).

1.2. Vrste demence

Demenca je posledica ve¢ kot dvestotih razlicnih bolezni (Kogoj, 2009), glede na vzrok pa
jo delimo na primarno in sekundarno. Spodnja preglednica prikazuje obliko demence ter
odstotek pogostosti pojavljanja — primarne oblike demence (85 %), med katere uvrs¢amo
degenerativne (59 %), vaskularne (20 %) ter meSane oblike demence (15 %). Sekundarne oblike

predstavljajo preostalih 15 % demence.
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15 %

Preglednica 1.1: Vrste demence (Povzeto po Hiilsen, 2019).

1.2.1. Primarne oblike demenc

e Degenerativha demenca

Alzheimerjeva demenca

Razli¢ni avtorji (Kejzar in Jenko, 2020; Kogoj, 2009; Mali, Mesl in Rihter, 2011) so enotni,
da je Alzheimerjeva bolezen najpogostejSa oblika demence. Leta 1906 jo je pri avtopsiji
mozganov odkril nemski nevrolog Alois Alzheimer, ki je prvi odkril nevrofibrilne vozli¢e in
starostno pogojene plake, ki so znacilni za to bolezen (Hiilsen, 2019). Klanjs¢ek (2009) dodatno
opiSe, da je bila avtopsija izvedena na 51-letni bolnici, ki je imela znake progresivnih
kognitivnih motenj, iluzij in halucinacij.

Kejzar in Jenko (2020) opisujeta Alzheimerjevo bolezen kot vecletno pocasi napredujoco

bolezen, ki se navadno pojavi pri ljudeh po 65. letu starosti.



Mali, Mesl in Rihter (2011) dodajo Se, da se bolezen pogosteje pojavi pri zenskah. Zacne
se z motnjami spomina, v nadaljevanju bolezni se pojavijo motnje govora in ¢asovna
dezorientiranost. Nadalje znake opiseta Se Kejzar in Jenko (2020), da so ob pojavu bolezni
ljudje neizmerno utrujeni in kljub izrazitim tezavam odklanjajo obisk pri osebnem zdravniku.

Vzroki bolezni Se niso povsem pojasnjeni, povezujejo pa jih z nacinom zivljenja in
genetskimi dejavniki (Kejzar in Jenko, 2020). Na spletnem portalu Spomincica med dejavnike
tveganja v prvi vrsti kot najvecji dejavnik tveganja opredelijo starost (Spomincica, b. d.).

V starosti nad 65 let ima demenco vsak peti starostnik, nad 80 let vsak tretji (Spomincica,
b. d.). Milosevi¢ Arnold je v monografiji Demenca — izzivi za socialno delo po Antonu Gradu
navedla, da je v Sloveniji leta 2007 trpelo za demenco 25.000 ljudi (v Mali in MiloSevi¢ Arnold,
2011). Danes z razlicnimi oblikami demence v Sloveniji zZivi priblizno 34.000 ljudi, po
navedbah strokovnjakov lahko do leta 2050 v Sloveniji pricakujemo 65.000 obolelih za
demenco (Gregori¢ Kramberger, 2021).

Demenca z Lewyjevimi telesci

Demenca z Lewyjevimi telesci je kombinacija Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni, ki
se zafne bodisi z znaki, podobnimi Alzheimerjevi bolezni (spominske motnje, tezave s
prostorsko predstavljivostjo, govorom in drugimi spoznavnimi sposobnostmi) ali Parkinsonovi
obrazna mimika). Obi¢ajno se zgodaj pojavijo prividi, lahko tudi prisluhi. Privide pogosto
spremljajo preganjalne blodnje, zaradi katerih se ljudje s to obliko demence pocutijo ogrozeni
in so vznemirjeni (KejZar in Jenko, 2020).

Enako tudi Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 15) opisujejo valovanje te bolezni, kjer se

»izmenjujeta val okrnjenega spomina z veliko zmedenostjo in val relativne bistroumnosti«.

Frontotemporalna demenca

Frontotemporalne bolezni so redkejSa oblika demence, ki obi¢ajno prizadene mlajse ljudi.
Ze leta 1892 je Arnold Pick opazil izrazito atrofijo dela moZganov pri bolniku z motnjami
govora. Kasneje imenovano Pickovo demenco danes uvr§€amo v skupino bolezni s podobnimi
znaki, ki jo zaradi propadanje celnega in sencnega reznja imenujemo frontotemporalna
demenca. Pokaze se v starosti 35—75 let, v povprecju priblizno 10 let prej kot Alzheimerjeva
bolezen, in predstavlja 5—7 % vseh oblik demence. Dednost ima precej vecjo tezo kot pri
Alzheimerjevi bolezni, saj je 2040 % teh oblik demence dednih. Bolezenske tezave se pri

ljudeh s frontotemporalno demenco vedno za¢nejo neopazno in postopoma napredujejo do



izrazitih osebnostnih sprememb in/ali motenj govora. Obicajno motnje spomina niso prvi znak
bolezni in imajo drugaden znalaj kot pri Alzheimerjevi bolezni. Ceprav se ljudje s
frontotemporalno demenco lahko spomnijo dogodkov zadnjih dni in so orientirani, ob drugi
priloznosti prav teh dogodkov ne zmorejo priklicati (Spomincica, b. d.).

Se pa razlikujejo navedbe avtorjev glede pogostosti obolevanja med spoloma, tako Mali,
Mesl in Rihter (2011) ugotavljajo, da se oblike frontotemporalne demence pogosteje pojavljajo
pri zenskah, Astrid van Hiilsen (2019, str. 21) pa trdi ravno obratno: »Moski obolevajo Se enkrat

pogosteje kot Zenske.«

e Vaskularne oblike demence

Vaskularna demenca nastane kot posledica obolenja mozganskih zil. Pogosto jo imenujemo
tudi multiinfarktna demenca (Hiilsen, 2019). Ena sama mozganska kap obicajno ne povzroci
demence, razvije se Sele po Stevilnih zaporednih kapeh na obmocju malih do srednje velikih
mozganskih zil. Infarkti so navadno majhni, a se njihovi ucinki seStevajo (Kejzar in Jenko,
2020). Vendar Horvat (2018) poudarja, da vsi ljudje po prezivetih mozganskih kapeh ne zbolijo
za vaskularno demenco.

Bolezen se kaze z izgubo spomina in prizadetostjo govora, vrtoglavico in pogostimi
glavoboli, pojavijo se motnje spanja in osebnostne spremembe (Kejzar in Jenko, 2020).

Ceprav dobro poznamo potek in znacilnosti vaskularne demence, zdravila zanjo ni. Mali in
avtorice (2011) zato poudarjajo predvsem skrb za zdravo prehrano, zmerno gibanje, izogibanje

stresu ter redno kontroliranje krvnega tlaka.

e MeSane oblike demence

Z visanjem deleZa starejSega prebivalstva se viSa tudi moZnost za pojav meSane oblike
degenerativne in vaskularne demence. MeSana demenca lahko napreduje hitreje in se tudi prej
opazi, saj mozgane prizadene vec kot ena oblika demence o0z. so moZgani poskodovani na vec

kot enem obmocju (Hiilsen, 2017).
1.2.2. Sekundarne oblike demence
Te oblike demence so posledice drugih boleznih, kot so endokrine motnje, presnovne

bolezni, kardiovaskularne bolezni, kronicna obolenja pljuc, zloraba alkohola (Korsakov

sindrom) ali zdravil, avitaminoza in hipovitaminoza ter depresija (Hiilsen, 2017).



Demenca se kaze v obliki motenj orientacije, afazije, ljudje zamenjujejo dan za no¢ ter
obcasno ne prepoznajo sorodnikov. V nasprotju s primarnimi oblikami demence z zdravljenjem
vzroka izgine tudi vedenje, na osnovi katerega sklepamo na demenco (Hiilsen, 2017).

Avtorica (Hilsen, 2017) opozarja tudi na dehidracijo telesa, saj lahko vodi do
psevdodemence, ki se kaze s simptomi demence, ki po nekaj dnevih zadostnega uzivanja

tekoCine izginejo.

1.3. Stopnje demence

Demenca je bolezen tisoCerih obrazov, in kot pravi MiloSevi¢ Arnold (2011b, str. 25),
»tezka zivljenjska preizkusnja za vse vpletene, za ljudi z demenco, njihove sorodnike, prijatelje
ter strokovnjake«, ki vstopajo v stik s ¢lovekom z demenco. Mali (2011a) ugotavlja, da jo
strokovnjaki delijo na ve¢ razvojnih stopenj, pri katerih pa meje med njimi niso izrazito
zacrtane. Tudi Hiilsen (2019) razdelitev na faze opisuje kot zabrisan proces, ki nikakor ni
staticen.

Za kakovostno Zivljenje ljudi z demenco ter razvijanje temeljnega odnosa med ¢lovekom z
demenco ter oskrbovalcem je Naomi Fiel demenco razdelila na §tiri faze.

Razdelitev na faze nam pomaga pri razumevanju stanja, v katerem je clovek z demenco, ter
pri uporabi ustreznih tehnik, s katerimi laze najdemo pot do ¢loveka z demenco (Hiilsen, 2019).

Znacilnosti posameznih faz demence po Naomi Feil (v Hiilsen, 2019):

Faza I: nesre¢na, pomanjkljiva orientacija

- Ljudje z demenco vecinoma zZivijo v svojem domacem okolju,

- njihov govor je razumljiv,

- pogosto se prepirajo z drugimi ljudmi, saj se pojavi obtozevanje,

- ne priznavajo izgube sluha, vida, motori¢nih in procesnih spretnosti — za to si izmisljajo

opravicila,

- izgubijo zanimanje za prostocasne dejavnosti,

- ne zelijo biti skupaj z ljudmi z demenco,

- vse Zelijo imeti na stalnem mestu, nasprotujejo spremembam v prostoru,

- zavracajo ocesni kontakt,

- ne pokazejo obcutkov osamljenosti in strahu, v€asih tudi veselja.

Faza II: ¢asovna dezorientiranost

- Pojavijo se vedenjske spremembe (slisijo glasove, vidijo slike, zaznavajo vonjave),

- kratkoro¢ni spomin se ob¢asno izgublja,



- nemalokrat izgubijo obcutek za Cas,

- zelijo se vrniti v svoj dom iz otrostva,

- pogosto govorijo tiho in nejasno, ustvarjajo lastne besede.

Faza III: ponavljajoci se gibi

- Sorodnike le Se redkokdaj prepoznajo,

- pojavlja se motori¢ni nemir, gibi se ponavljajo (hoja, zibanje, brisanje in podobno),
- odzivajo se na dotik,

- ocCesnega kontakta ni mozno zadrzati dlje Casa.

Faza IV: vegetiranje

- Telesne in dusevne funkcije povsem opesajo,

vecinoma lezijo v postelji ali v invalidskem vozicku,

- redko se odzovejo na svoje ime,

- sorodnikov ne prepoznajo vec,

- oci so pogosto zaprte, izgubi se zavedanje lastnega telesa,

- besednega sporazumevanja ni ve€¢ mozno vzpostaviti.

Kakovost zivljenja ljudi z demenco, ne glede na fazo demence, v kateri so, pa je odvisna
predvsem od odziva okolice (Galof, 2019). V okolju, kjer je ¢lovek sprejet in ima veliko
pozitivnih spodbud, bo zivljenje ¢loveka z demenco prijetnejSe in tudi razlicni simptomi bodo
manj izraZzeni (Mali & Rihter, 2005). Tako lahko naklonjena skrb ¢loveku z demenco olajsa

njegovo vsakdanje Zivljenje (Galof, 2019).

1.4. Modeli razumevanja demence

Z demenco se je do druge polovice prejSnjega stoletja ukvarjala zlasti medicina. Z razvojem
druzboslovnih ved pa je razumevanje demence dobilo novo priloznost z razvojem novih

modelov in pristopov k delu z ljudmi z demenco (MiloSevi¢ Arnold, 2011b).

1.4.1. Medicinski model

»Klasi¢ni medicinski model vidi demenco kot bolezensko stanje, za katero je znacilna
organska poskodovanost mozganov. S tega vidika ne moremo dejansko veliko narediti, saj je
pomembno le to, da za ljudi z demenco ¢imbolj humano poskrbimo. Takemu razumevanju
demence sledijo negativni druzbeni stereotipi in odrivanje ljudi z demenco na druzbeni rob«

(Milosevic¢ Arnold, 2011b, str. 27-28).



Z razumevanjem demence kot bolezni in dolo¢anjem diagnoze je tako demenca dobila
medicinski pridih, medicina pa glavno in vodilno vlogo pri raziskovanju bolezni in iskanju
zdravil zanjo (Mali, Mesl, Rihter, 2011).

Razumevanje demence lahko razdelimo na tri tocke. Lyman (v Mali, Mesl in Rihter, 2011)
v prvi to¢ki pravi, da je demenca patoloska znacilnost posameznikov, ki zaradi poslabsanja
kognitivnih funkcij vodi v moteno delovanje mozganov in dusevne motnje. V drugi tocki
razlaga, da je za demenco kriv somatski izvor, kjer bolezen poteka v razli¢nih fazah, ter tretji,
da se bolezni ne da pozdraviti.

»Tako nam biomedicinski pogled ne pove niesar o posamezniku in njegovi zgodovini, o
njegovih osebnih izkusnjah in tudi ne o njegovih osebnih tezavah, s katerimi so sooca,« je
kritiéna Jelka Skerjanc (2010, str. 75). Torej je za socialno delo medicinski model absolutno
preozek, saj poudarja zlasti pomanjkljivosti, ki s€asoma vodijo do konéne faze bolezni (Mali in
Grebenc, 2021).

Ce torej gledamo na demenco z biomedicinskega vidika, so nam potemtakem razumljiva
dejanja in razmisljanja ljudi, kam dati ¢loveka s tezavami v duSevnem zdravju, kamor spada
tudi demenca, ki je mote¢ za druzbo. Najveckrat so to bolniSnice in posamezne institucije, s

katerimi ustvarimo svet locevanja, ki je do ljudi z demenco pokroviteljski in zas¢itniski.

1.4.2. Psiholoski model

Drugacen pogled na demenco nam ponudi psiholoski model, ki temelji na terapevtskem
razumevanju demence. Maciejewski (v Mali, Mesl in Rihter, 2011) poudarja, da se ne smemo
osredotociti na demenco in nesprejemljivo vedenje ljudi z demenco, pa¢ pa da ljudi z demenco
sprejmemo kot enkratne osebnosti s prav takSnimi potrebami, kot jih imamo vsi drugi ljudje, ki
demence nimamo.

V psiholoski model uvr§¢amo razlicne psiholoske koncepte dela z ljudmi z demenco, ki so
usmerjeni v razvijanje raznovrstnih ocenjevalnih lestvic in instrumentov, s katerimi dolo¢imo,
do katere tocke se je bolezen ze razvila (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Na razumevanje demence in razvoj novih tehnik dela z ljudmi z demenco je imel najvecji
vpliv Tom Kitwood (2005), ki je razvil nov koncept razumevanja ljudi z demenco.

»Kitwood (2005) pojasnjuje demenco s formulo, s katero je podkrepil svoj koncept: D
(demenca) = O (osebnost) + B (biografija) + Z (zdravje) + NM (nevroloske motnje) + SP
(socialna psihologija). S to formulo pojasnjuje pet razli¢nih dejavnikov, ki so pomembni za

razumevanje demence v Zivljenju ljudi z demenco. Demenca tako ni le nevroloska motnja,



ampak na njen potek vpliva clovekova osebnost, njegovo zivljenje pred boleznijo, zdravstveno
stanje in znacilnosti okolja, v katerem Zzivi. Tako lahko vidimo, da je pri vsakem c¢loveku z
demenco edinstven nacin poteka le-te, kar pa pomeni, da je potrebno v srediSce postaviti

¢loveka z demenco in ne bolezni« (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 20-21).

1.4.3. Socioloski model

Socioloski model predvsem poudarja pomen ljudi, ki ustvarjajo socialno omrezje ljudi z
demenco, torej s sorodniki, neformalnimi in formalnimi oskrbovalci, prijatelji in znanci (Mali,
Mesl in Rihter, 2011).

Na razvoj socioloSkega modela so vplivale Stevilne teorije, ki so pripomogle k razumevanju
demence — funkcionalizem, simboli¢ni interakcionalizem, feminizem in fenomenologija. In
ravno fenomenolosko razumevanje demence je imelo bistven vpliv na razvoj biografske metode
in zapisovanja izkuSenj ljudi z demenco v obliki biografije (Mali, Mesl in Rihter, 2011). Osebne
zgodbe pa niso le ena od moznosti, kako nekomu nekaj povedati o svojem Zivljenju, pac pa so

tudi sredstvo za oblikovanje identitete in nacin predstavitve sebe (Urek, 2011).

1.4.4. Socialnodelovni model

Demenca ni le medicinski fenomen, saj njene posledice prizadenejo celotno osebnost in
zmoznost za socialno funkcioniranje in posameznikovo primarno socialno mrezo. Socialni
model uposteva, da je vedenje ¢loveka z demenco odvisno od njegove preteklosti, sploSnega
zdravstvenega stanja in od Stevilnih dejavnikov v njenem ozjem in SirSem zivljenjskem okolju.
Socialni model ni usmerjen le na ¢loveka samega, ampak tudi na njegovo socialno okolje in
njuno medsebojno sodelovanje (Milosevi¢ Arnold, 2011b).

Socialni psiholog Tom Kitwood (2005) je razvil holisti¢ni pristop, ki mu lahko re€emo tudi
celostni ali integrativni. »Bistvo njegovega pristopa je v delu, ki je osredotoceno na ¢loveka z
demenco« (MiloSevi¢ Arnold, 2011b, str. 28). Kitwood (2005) pojasnjuje, da se s pristopom, ki
je osredotocen na ¢loveka z demenco, osredoto¢imo na edinstvenost in preference ¢loveka, ki
nam je zaupan v oskrbo, namesto na bolezen, pricakovane simptome in izzive ter izgubljene
sposobnosti. Pristop bi lahko povezali z idejo normalizacije, da ima Clovek s tezavami v
dusevnem zdravju popolnoma enake pravice ziveti v skupnosti kot drugi ljudje. Flaker (2011)
ne zanemarja dejstva, da je demenca posledica mozganskih okvar, bolezni in poskodbe in je

potemtakem zdravstveno stanje posameznika, vendar pa je obravnava ljudi z demenco



predvsem socialna. Ljudem z demenco je treba zagotoviti dostojno zivljenje ter zgraditi
socialno okolje, ki bo do ¢loveka prijazno in potrpezljivo (Flaker, 2011).

Tako socialnodelovni koncept v srediSce postavlja ¢loveka z demenco, njegovo dozivljanje,
izkusnje in potrebe (Perko, 2009).

Demenca je za socialno delo izziv, saj deluje na vseh treh ravneh in pomaga tako ljudem z
demenco kot njihovim sorodnikom in ljudem, ki vstopajo v stik s ¢lovekom z demenco. V
socialnem delu se zavedamo, da je vedno na prvem mestu ¢lovek z vsemi osebnimi in
socialnimi znacilnostmi, Sele na drugem mestu je njegova diagnoza. Pri ljudeh poudarjamo
njegovo identiteto, demenco pa lo¢imo od ¢loveka (Mali in Grebenc, 2021).

Tako ameriski avtor Zastrow (v MiloSevi¢ Arnold in Postrak, 2003) metode socialnega dela
deli, glede na obseg delovanja, ki jih z dolo€eno metodo zajamemo — pri delu z ljudmi z
demenco delujemo na mikroravni, ko delamo s posameznim primerom, na mezoravni, ko v delo

vkljuc¢ujemo druzino, ter na makroravni s skupnostnim socialnim delom.

1.5. Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco

Zaradi demografskih podatkov, ki mo¢no opozarjajo na nara$¢ajoCi proces staranja
prebivalstva, naraS¢a Stevilo ljudi, ki zaradi bolezni, oviranosti, oslabelosti ali kakSne druge
dolgotrajne stiske potrebujejo pomo¢ in podporo drugih. Vsakdanje zivljenje starih ljudi je vse
bolj obremenjeno, saj je njihova pokojnina osnovni in edini dohodek (Mali in Grebenc, 2021).
Poleg kréenja sredstev za pokojnine in socialne denarne prejemke starejsi ljudje pogosteje
nosijo bremena izgube zaposlitve svojih otrok. S svojo pokojnino ne prezivljajo le sebe, temvec
tudi svoje odrasle otroke. Prav tako velja obratno staliS¢e — vse vec je odraslih, ki prevzemajo
skrb za svoje ostarele starSe, ker ne zmorejo placila oskrbe v domu za starejSe ali placila storitve
pomoci druzini na domu (Klancar idr., 2014). Avtorji Flaker, Filipovi¢ Hrast, Billings,
Leichsenring in Wagner (v Mali in Grebenc, 2021) pojasnjujejo, da znotraj druzin srednja
generacija vedno teZe usklajuje svoje delo, skrb za lastno druzino in skrb za starajoce se starse,
ki potrebujejo vsakodnevno oskrbo.

V Sloveniji je institucionalna oskrba starih ljudi ena od najrazvitejSih oblik dolgotrajne
oskrbe (Mali in Grebenc, 2021), v kateri ljudje z demenco najkasneje koncajo v Cetrti fazi
bolezni. 1z svojih dolgoletnih izkusenj pri delu z ljudmi z demenco v skupnosti se strinjam s
Flakerjem, ki pravi, da »je odhod v institucijo po navadi pobuda in predvsem potreba drugih«

(Flaker idr., 2008, str. 35). Cloveku z Zivljenjem v instituciji odvzamemo moznost svobodnega
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odlocanja in skrbi za samega sebe pri najbolj osnovnih ¢lovekovih potrebah: kdaj bom vstal,
kdaj in kaj bom jedel, kdaj grem lahko pocivat, s kom se bom druzil in podobno.

Ob pogovorih z ljudmi z demenco, ki so ziveli v domacem okolju, je bilo ¢utiti zadovoljstvo
ter olajSanje, da lahko ob pomoci sorodnikov ter drugih strokovnih sluzb ostajajo doma, in
ravno to bi moralo postati osrednje in glavno vodilo pri oskrbi starih ljudi in ljudi z demenco v
skupnosti — v srediS¢e postaviti ¢loveka z njegovimi potrebami in zeljami. Paradigma
socialnega dela z ljudmi poudarja Cloveka in njegove potrebe. Zanjo je znacilno, da je
integrirana ter protiinstitucionalna (Mali, 2013). Ramovs (2022) ponazarja, da imamo vsi ljudje,
ne samo ljudje z demenco, moc¢no potrebo po osebni intimnosti, zato se vecina ljudi brani
institucionaliziranosti in z njo povezane birokratiziranosti na vseh podro¢jih, Se posebej pa je
boleca institucionaliziranost pri oskrbi v zadnjem obdobju Zivljenja, ko je ¢lovek vefinoma
vsestransko krhek in je njegova glavna opora oseben ¢loveski odnos. Kakovostne storitve,
znanje o oskrbi ter upostevanje posameznikove individualnosti in osebni odnos pri izvajanju
oskrbovalnih storitev po mnenju Ramovsa (2022) predstavljajo kakovostno vsebino nove
paradigme dolgotrajne oskrbe. To je mozno, ¢e sta zdravstvena nega in socialna oskrba
integrirani tako v nacionalnem sistemu oskrbe kakor v konkretni organizaciji oskrbe na lokalni
ravni.

»Starega ¢loveka bodisi v zdravju ali v bolezni ne smemo lociti od drugih ljudi samo zato,
ker je star,« je bil Ze v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja kritien prof. dr. Bojan Accetto (v
Milosevi¢ Arnold, 2003, str. 6).

Izbira bivanja je del nenehnega dogovarjanja in pogajanja z okolico, in ne glede na to ali
ima star ¢lovek demenco ali ne, ga ne smemo prikrajSati za osebno svobodo in dostojanstvo —
kar pa obcutek svobode in svobodne izbire bivanja tudi nedvomno je. Kakovost Zivljenja je v
perspektivi socialnega dela povezana tudi z na¢elom normalizacije bivanja, katerega razumemo
kot vrednoto in eticno izhodisce za oblikovanje storitev v skupnosti (Mali in Grebenc, 2021).

IzkuSnje, ki jih imam pri delu z ljudmi z demenco v skupnosti, so pokazale in kazejo, da se
vedenje €loveka z demenco bistveno spremeni v okolju, ki ga sprejema in mu daje dovolj
podpore. Da bi dosegli visji nivo kakovosti Zivljenja ljudi z demenco, pa moramo biti sposobni
prepoznavati njihove potrebe v tem obdobju Zivljenja in biti sposobni spodbujati njihove
custvene odzive ter znati in hoteti vstopati v empaticen odnos. Empatijo razumemo kot
sposobnost vZzivljanja in prepoznavanja Custev soCloveka. Empatija pomeni tudi absolutno
strpnost do napak soc€loveka, njegovega vrednostnega sistema in stali¢. V ¢loveku moramo
odkriti moc in ga tam okrepiti skozi uporabnikovo izkusnjo in njegovo perspektivo (Kitwood,

2005). »Empatija zdravi,« pravi Christine Bryden (2005, str. 138).
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1.5.1. Formalni in neformalni oskrbovalci v odnosu do ¢loveka z demenco

Z vse vecjim Stevilom ljudi v visoki starosti se povecujejo potrebe po pomoci, kar
predstavlja veliko finan¢no breme za starejSe ljudi in njihove svojce. Demenca ne prizadene le
¢loveka z demenco, ampak tudi vse, ki skrbijo zanj. Za enega ¢loveka z demenco v povprecju
skrbijo vsaj trije ljudje, tako formalni kot neformalni oskrbovalci (Ministrstvo za zdravje,
2016).

Velika vecina ljudi z demenco zivi v domacem okolju. Razvitih oblik formalne pomoci v
domacem okolju pa je malo, zato imajo pomembno mesto pri oskrbi ljudi z demenco poleg
formalnih oskrbovalcev tudi neformalni oskrbovalci, torej druzine, ki prevzemajo skrb za
starega Cloveka z demenco (Mali in Grebenc, 2021). Vecinoma so to sorodniki ali bliZnji
sosedje, ki ¢loveka z demenco dobro poznajo. Znotraj druzine pa, kot pravi Mali (v Mali, Mesl
in Rihter, 2011), skrb za stare ljudi z demenco, bodisi da gre za mamo, tasco ali teto, prevzemajo
zenske, ki so Se zaposlene ali upokojene, nemalokrat imajo tudi same vrsto zdravstvenih tezav,
zaradi katerih Se teze kakovostno oskrbijo ¢loveka z demenco.

Strokovnjaki na podro¢ju dolgotrajne oskrbe pricakujejo, da se bo vloga neformalnih
oskrbovalcev v prihodnosti Se okrepila, saj so oni najblize ¢loveku, z njim so v vsakdanjem
stiku in po navadi se tudi dogovarjajo z drugimi sluzbami o pomoc¢i na domu (Nagode, Kovac,
Lebar in Rafaeli¢, 2019).

Véasih se neformalna in formalna oblika pomoc¢i kombinirata in se povezeta v
komplementaren sistem (Mali, 2011a). Rihter (2011) dopolni, da tako ljudje z demenco dobijo
pomo¢ strokovnih delavcev, ki postanejo nosilci njihove skrbi, ki povezejo posameznika z
vsemi izvajalci storitev, ki lahko zagotovijo zadostno in kakovostno obravnavo. Sorodniki ljudi
z demenco namre¢ zaradi iz€rpanosti sami ne zmorejo najti dodatnih virov formalne in
neformalne oblike pomoci. Pri tem pa ne govorimo samo o pomo¢i ljudem z demenco, pa¢ pa
tudi o po-moci sorodnikom ljudi z demenco v obliki dodatnih informacij, usposabljanja in
izobrazevanja (Rihter, 2011).

V raziskavi Zivljenje oseb z demenco, ki so jo izvedli na Fakulteti za socialno delo, so prisli
do ugotovitev, da tako formalni kot neformalni oskrbovalci pogosto nimajo dovolj znanja in
informacij, kako ustrezno pristopati k cloveku z demenco, in so sami izrazili Zeljo po dodatnem
znanju in usposabljanju (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Precej nejasnosti pa je pri neformalnih oskrbovalcih, saj nimajo nikogar, ki bi jih usmerjal

pri oskrbi ljudi z demenco. Avtorice (Mali, Mesl in Rihter, 2011) predlagajo, da bi v sistem
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obravnave vkljucili strokovnega delavca, ki bi bil poleg koordinacije dela odgovoren tudi za
spremljanje potreb neformalnih oskrbovalcev.

Tako se socialni delavci pri delu s starimi ljudmi pogosto znajdejo v vlogi posrednikov pri
zagotavljanju potrebnih storitev, ljudje z demenco pa si brez posredovanja formalnih in
neformalnih oskrbovalcev niti ne morejo zagotoviti vsega, kar potrebujejo in kar jim
navsezadnje tudi pripada (Milosevi¢ Arnold, 2011b).

Na vsakodnevno vzpostavljanje delovnega odnosa med formalnimi in neformalnimi
oskrbovalci vplivajo dejavniki, ki jih lo¢imo v dve skupini. Ti dejavniki vplivajo na odnos med
¢lovekom z demenco ter oskrbovalcem.

V prvo skupino sodijo dejavniki, vezani na ¢loveka z demenco (Rihter, 2011):

stopnja demence,

osebne znacilnosti ¢loveka z demenco,

trenutno razpoloZenje ¢loveka z demenco,

poznavanje oskrbovalcev.

V drugo skupino uvrS¢amo dejavnike, ki so na strani oskrbovalcev:

- osebnostne znacilnosti oskrbovalcev in njihovo trenutno razpolozenje,

- mozZnost stikov z oskrbovalci tudi takrat, ko to ni nujno zaradi pomoci,

- Casovne obremenitve oskrbovalcev,

- nacin dela,

- organiziranost dela oskrbovalcev,

- spodbujanje pogovora s strani oskrbovalcev,

- upostevanje Zelja ¢loveka z demenco.

Ce povzamemo, je izrednega pomena odnos med ¢lovekom z demenco ter drugimi, ki
prihajajo v stik s ¢lovekom z demenco. Ljudje potrebujemo pristne medsebojne odnose ter
blizino, ki nam da obcutek sprejetosti in spoStovanosti, kar privede tudi do boljSega

sporazumevanja med akterji.

1.5.2. Druzina ¢loveka z demenco

Doktrina socialnega dela se je razvila iz koncepta podpore in pomoci druZinam na nacin
vzpostavljanja delovnega odnosa in soustvarjanja izvirnih delovnih projektov pomoci in deluje
na dveh ravneh: da takoj opredelimo pomoc¢ in podporo druzini in da skupaj soustvarjamo
izvirne delovne projekte pomoci. Socialno delo z druzino je usmerjeno k reSitvam. V delovnem

odnosu se pridruzimo druzini tam, kjer sama ne najde resitve. V srediScu prizadevanj socialnega
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dela z druzino je sodelovanje za krepitev moci druzine, kjer se pribliza posameznim druzinskim
¢lanom in sodeluje z druzino kot celoto (Caginovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl, 2019).

Gabi Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ (2019) nas prijazno opomni, da ne moremo preziveti drugace kot
v povezanosti, in druzina, ki ne zna ravnati s konflikti, se mora tega nauéiti (Cadinovi¢
Vogrinci¢ in Mesl, 2019).

Druzino, ki Zivi s starim ¢lovekom z demenco, je Caginovi¢ Vogrin¢i¢ poimenovala
»delovna« (Caéinovi¢ Vogringi¢, 2011, str. 51).

Tako je Caginovi¢ Vogrinéi¢ razvila koncept delovnega odnosa v praksi, ki je izvirna in
uporabna opora za oblikovanje med spostljivimi in odgovornimi zavezniki in strokovnjaki na
podlagi osebnih izkusenj, ki zagotavlja procese socialnega dela (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ in Mesl,

2019).

1.5.3. Stigmatizacija ljudi z demenco

Beseda demenca izvira iz latinske besede demens, kar bi v prevodu lahko zapisali de — iz in
mens — pamet. Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 13) pojasnjujejo, da je »¢lovek z demenco
dobesedno clovek, ki je ob pamet, torej norec, in prav tak§no pojmovanje ljudi z demenco
prevladuje med ljudmi Se danes.«

Tako sta v druzbi Zal Se vedno prisotni stigma in negativna predstava o ljudeh z demenco.
Ta jim Se dodatno oteZuje Zivljenje in negativno vpliva na iskanje pomoci, zato je pomembno,
da si prizadevamo za njeno identifikacijo in zmanjSanje. Prvi korak, ki ga moramo narediti, je
obves€anje in edukacija druzbe o dejanskih simptomih in vzrokih demence ter napacnih
prepricanjih, ki o njej obstajajo. Ljudje si namre¢ ustvarijo prepricanja, da ¢lovek ze takoj, ko
je pri njem diagnosticirana demenca, ni ve¢ sposoben sprejemanja odloCitev in skrbi zase.
Veliko vlogo pri nastanku in ohranjanju stigme imajo mediji, saj pri porocanju o ljudeh z
demenco te pogosto upodabljajo v zadnjih fazah bolezni, ko je pri njih Ze okrnjena sposobnost
besednega sporazumevanja in opravljanja vsakdanjih opravil. Zato je izrednega pomena
poduciti druzbo o tem, da ljudje z demenco po diagnozi Se vedno lahko sodelujejo v mnogih
aktivnostih ter ohranjajo relativno neodvisnost v vsakdanjem zivljenju in da se napredovanje
bolezni zelo razlikuje med posamezniki. Klju¢no vlogo pri tem pa igra zgodnja diagnoza
demence, ki posamezniku in njegovi druZini omogoca pravocasno pripravo na potek bolezni in
spopadanje z njenimi simptomi (Oslak in Musil, 2017).

Pomembno poslanstvo socialnega dela je preprecevanje socialne izklju€enosti in vseh vrst

diskriminacije (MiloSevi¢ Arnold, 2011b). Kadar nekoga ozna¢imo za dementnega, mu
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odvzamemo zivljenjsko zgodbo. Ljudje smo si zelo razli¢ni, tudi ljudje z demenco se razlikujejo
po tem, kako in Cesa se Se spominjamo. Z izrazom »dementen«, ¢loveku nadenemo etiketo, ki
deluje na nacin stigme (Flaker, 2011), to pa povzroca izolacijo ljudi z demenco (Mali, Mesl in
Rihter, 2011). Flaker je s sodelavci (v Mali, Grebenc, 2021) ugotavljal pogostost stigmatizacije
starih ljudi z demenco, ki potrebujejo pomo¢ drugih. Zaradi narave bolezni in postopnega
izgubljanja sposobnosti za samostojno zivljenje so oznaceni kot breme druzbi in skupnosti.
Njihova stigma pa se zal preslika tudi na prostore, ki jih uporabljajo. Avtorji opozorijo na
varovane oddelke v domovih starejSih obcanov, kjer so ljudje z demenco prav tako oznaceni
kot drugacéni in izolirani od zunanjega sveta, s ¢imer jih postavljamo v vlogo nemocnega
posameznika, kateremu je odvzeta mo¢ odlocanja o svojem zivljenju, in jih posledi¢no Se bolj
stigmatiziramo.

Berg-Weger in Schroepfer poudarita (v Mali in Grebenc, 2021), da je socialno delo veda in
stroka, ki se odziva na pojave v druzbi, ki med ljudmi sprozajo neenakost in krsitve temeljnih
¢lovekovih pravic. Pri tem imamo velik potencial pri oblikovanju skupnosti, ki bo povezovala
ljudi, ne glede na medsebojne razlike. Socialni delavec z metodami in spretnostmi vzpostavlja
in ohranja povezovalne odnose med ljudmi, krepi medsebojno sozitje in sodelovanje (Mali in

Grebenc, 2021).

1.6. Zagovornistvo in krepitev mo¢i ljudi z demenco

Vsi ljudje se rodijo svobodni in imajo enako dostojanstvo in enake pravice.

(Splosna deklaracija clovekovih pravic: Lamovec, 1995, str. 247)

»Smo druzba, ki temelji na Stirih stebrih: politiki, gospodarstvu, civilni druzbi in medijih.
Civilna druZba i8¢e prostor v parlamentu in Zeli odmev v politiki in tudi v realizaciji v obliki
zakonskih ukrepov. A Zzal ta glas Se ni zadosti mocan. Mediji i§¢ejo druge zanje bolj zanimive
teme. Stari ljudje jih ne zanimajo« (Cipot, 2011, str. 68). Vse vec¢ starejSega prebivalstva
opredeljujejo kot problem, skrajnost, ostro zarezujoC€ pojav, ki bo porusil dosedanje oblike
sozitja in celo obstoj politicnega in druzbenega sistema. Ko pa spregovorimo o demenci, se zdi,
da se je Cas ustavil — vsaj kar se politicnega udejstvovanja tice. Ljudje z demenco svojih pravic
ne poznajo, ne vedo, da imajo sploh kakSne pravice niti kje bi lahko bile njihove pravice
zapisane ter kdo bi jim lahko v zvezi s tem ustrezno svetoval, pomagal in jih podpiral. Tako je
zaradi vsesplosnega odklonilnega odnosa do demence in zapostavljanja ljudi z demenco

pomembno tudi krepiti moc€ ljudi z demenco kakor tudi njihovih sorodnikov (Mali, 2011c).
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S krepitvijo mo¢i omogoc¢amo ljudem z demenco, da sami prevzamejo odgovornost za svoje
zivljenje, da si pomagajo pridobiti samozavest in okrepiti polozaj v druzbi. Za socialno delo je
bistvenega pomena, da ves €as iSCemo in prepoznavamo izkusnje zZivljenja z demenco, saj nam
omogocajo vpogled v potrebe ljudi z demenco. Opremljeni s tem znanjem vedno znova iS¢emo
nove oblike pomoci za samostojno zivljenje ljudi z demenco v skupnosti. Oblikovanje oskrbe
po meri ljudi in na podlagi njihovih potreb pa je tudi osrednja usmeritev dolgotrajne oskrbe
(Mali, Grebenc, 2021).

Ravnanje s perspektive moci je pri delu s starim ¢lovekom z demenco odlocilnega pomena.
Dennis Saleebey (v Mali in Milosevi¢ Arnold, 2011, str. 54) trdi: »Praksa, ki temelji na
perspektivi moci, pomeni, da bo vse, kar delas kot socialni delavec, delavka, utemeljeno s tem,
da pomaga$ odkriti, olepSati, raziskati in izkoristiti klientovo moc¢ in vire, ko mu pomagas, da
doseze svoje cilje, uresnici svoje sanje in razbije okove ovir in nesre€.« Te besede so namenjene
tako ljudem z demenco kot njihovim sorodnikom in neformalnim oskrbovalcem. Vedno je
vredno odkriti vse ¢lovekove potenciale in zmoznosti, ko se fokus socialnega dela premakne
od problemov k njihovim refitvam in k novim moZnostim v Zivljenju, pa doda Caginovi¢
Vogrinci¢ (v Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011).

Pisala sem Ze o stigmatizaciji ljudi z demenco ter kako tovrstni odzivi okolice vplivajo na
polozaj cCloveka z demenco, njihovo podobo in jim zmanjSuje druzbeno moc. Zaradi
vsesplosnega odklonilnega odnosa do demence in zapostavljanja ljudi z demenco smo
usmerjeni v krepitev moci tako ljudi z demenco kot njihovih sorodnikov. S krepitvijo moci
opozarjamo, kje so viri moci ljudi z demenco in kako jih uspesno vnesti v vsakodnevno
zivljenje, s ¢imer jim omogocamo, da prevzamejo odgovornost za lastno Zivljenje, pridobijo
samospostovanje in spoznajo vrednost lastnih izkusenj (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Ljudje, ki imajo demenco, potrebujejo pomo¢ na razli¢nih ravneh zivljenja; pri tem je
pomembno, da imajo tisti, ki pomagajo, zagovornisko drzo.

Zagovornistvo je sploSna usmeritev, ki temelji na zavzemanju za varovanje temeljnih pravic
in dostojanstva v najSirSem pomenu. Pomeni zastopanje interesov ljudi, zagotavljanje
polnopravnosti in nadomes¢anje primanjkljajev tistth posameznikov, katerih mo¢ je Sibka,
prezrta in neenakovredno zastopana v primerjavi z drugimi (Mali, Flaker, Urek in Rafaeli¢ v
Flaker idr., 2019).

ZavirSek, Zorn in Videmsek (2002, str. 80) pravijo, da beseda zagovornistvo v literarnem
smislu pomeni »govoriti za drugega« oz. »govoriti v korist drugega«. O zagovorni§tvu podobno
govori tudi Jenkole (2012), ko pravi, da je zagovornik tisti, ki zastopa, posreduje ali govori

namesto drugega — je njegov glas.
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Pri tem se navezujem na Darjo ZavirSek (2012, str. 69), ki poudarja, da »zagovornistvo
pomeni govoriti za nekoga, vendar ne v pokroviteljskem smislu, temvec tako, da bodo interesi,
zelje in pravice osebe, ki ima manj ekonomske, druzbene in simbolne moci ter znanja, zares
upostevani«.

Zagovornistvo je torej proces, pri katerem delujemo v imenu druge osebe z namenom, da
tej osebi ali skupini ljudi zagotovimo storitve ali pravice, ki jih zahtevajo oz. ki jim pripadajo.
Predvsem pa je zagovornistvo strokovna drza, ki upoSteva perspektivo moznosti in si prizadeva
za krepitev druzbenega polozaja posameznika. Zagovornik ljudi z demenco se zavzema za
storitve, prilagojene ljudem z demenco, odkriva diskriminacijo in se z vsemi sredstvi, ki jih ima
na razpolago, bojuje proti temu (Mali, Mesl in Riher, 2011).

Obstaja vec oblik zagovornistva, vsem pa je skupno, da je zagovornik pogosto edina oseba,
ki je vsestransko na strani uporabnika in se zavzema za dosledno spoStovanje njegovih
¢lovekovih pravic. Najpogosteje zagovornistvo v socialnem delu razumemo kot zagovornistvo
za enega Cloveka, ko v odnosu, v katerem ni enakopravne moci, premestimo moc k uporabniku,
npr. pri zagotavljanju enakovredne obravnave ali omogocanju dostopa do sredstev (Flaker idr.,
2019).

Temeljna naloga zagovorniStva oz. zagovornika je krepitev moci uporabnikov v vseh
vidikih, kar pomeni, da slednji nastopa v vlogi subjekta v polnem pomenu besede (Flaker, 2008)
in je ena izmed strategij za zmanjSevanje nesorazmerij moci in krepitve moci uporabnika.
Posebno pozornost moramo namre¢ nameniti ravno ljudem z demenco, ki se teZze besedno
sporazumevajo, saj so velikokrat njithove Zelje in interesi spregledani, odlo¢itve pa pogostokrat
prevzemajo drugi (Mali in Grebenc, 2021).

Zgodi se, da se na tej tocki vpraSamo, kaj je v interesu ¢loveka z demenco. Kako vemo, kaj
je v njegovem interesu? »V¢asih nam lahko to pove sam, v€asih ne. Na splosno lahko re¢emo
naslednje: v interesu ¢loveka z demenco je vse tisto, kar mu v dolgorocnem smislu omogoci,
da kar v najvecji mozni meri razvije in uporabi svoje zmoznosti. V njegovem interesu je tudi,
da mu ponudimo &im ve¢ moznih izbir. Ce mu lahko ponudimo izbiro, moramo poskrbeti, da
bo lahko prostovoljno in odgovorno izbiral. To pomeni dostopnost informacij. Vse ostalo ni v
njegovem interesu in ne pomeni pomoci,« sta kriticna Flaker in Lamovec (1993, str. 51).

Za socialno delo je klju¢en odnos med socialnim delaveem in uporabnikom. V partnerskem
odnosu izhaja iz aktivne vloge uporabnika in zagotavlja vpliv, mo¢ uporabnika pri soustvarjanju
resSitev, uposteva znanje in izkusnje uporabnika kot eksperta iz izkusenj (Mali, Mesl in Rihter,

2011).
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1.7. Bazalna stimulacija

Ljudje, ki ne cutijo, niso sposobni Zivijenja!

(Weidert, 2010)

Vznemirjenost in nemir sta dva izmed najpogostejSih in teZe obvladljivih simptomov
demence, ki se pojavljata v vseh fazah, poudarja Kunik (v Lojen in Jakovljevi¢, 2018).
Formalne in neformalne oskrbovalke poroc¢ajo o agresivnem vedenju in nihanju razpolozenja.
Za ljudi z demenco je znacilno, da se pogosto izrazajo brez zadrzkov in oskrbovalci brez
izkuSenj z demenco lahko tovrstno obnaSanje doZivljamo kot nesramnost, agresivnost in
napadalnost (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Z delom z ljudmi z demenco imam ve¢ kot dvajsetletne izkusnje in z gotovostjo trdim, da
ljudje z demenco nikakor niso agresivni, napadalni niti zaljivi. Le sliSani niso in se odzovejo
tako, kot tisti trenutek Cutijo in znajo. Torej je treba poiskati metodo delo, s katero bomo
spodbudili in zaznali nesli$na sporocila ljudi z demenco, ki so nam zaupani v oskrbo.

Koncept bazalne stimulacije je v sedemdesetih letih razvil prof. Andreas Frohlich za
spodbujanje zaznave pri otrocih s tezkimi motnjami v razvoju. Deset let kasneje je medicinska
sestra in dipl. pedagoginja Christel Bienstein ta koncept uporabila pri negi odraslih. Koncept
izhaja iz tega, da celo ljudje, s katerimi ne moremo vzpostaviti stika, nekaj zaznavajo, ¢etudi
zunanji opazovalec ne more ugotoviti vidnega odziva (Hiilsen, 2019). Dosedanje izku$nje so se

izkazale tudi pri ljudeh z demenco, kjer koncept uporabljamo v tretji in Cetrti fazi demence.

Taktilno-hapti¢no

Gustatorno-olfaktorno
Oralno (senzori¢no-motoric¢no)

Vibratorno, somatsko, vestibularno

Slika 1.1: Temeljne, bazalne ravni zaznavanja (Weidert, 2010)
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Spodnji del piramide (podro¢je vibratornega, somatskega in vestibularnega zaznavanja)
pomeni bazalno zaznavo, ki je orodje za orientacijo na podroc¢ju zaznav (Weidert, 2010).
Oralna, gustatorna in avditivna zaznava se razvijejo Zze v materinem telesu, taktilna in

vizualna zaznava pa se razvijeta po rojstvu (Weidert, 2010).

Somatska stimulacija

Spodbujanje zaznave je najpomembnejse ravno na somatskem podroc¢ju (Hiilsen, 2019).

Ceprav ¢lovek z demenco morda ni vedno sposoben zaznati zapletenih senzori¢nih
drazljajev, Se vedno uziva v prijetnih obc¢utkih. Smiselni dotik je lahko izjemno pomembno
orodje za sporazumevanje z ljudmi z demenco, ki je neprimerljiv z vsemi drugimi orodji. In ko
odpove sporazumevanje na besedni ravni, postane sporazumevanje z dotikom nov jezik. Tako
kot se moramo nauciti vsakega novega jezika, se moramo nauciti tudi predajati informacije na
nov, prilagojen nacin — tako kot so se sporazumevanja z dotikom naudili ljudje z gluhoslepoto.
In za ljudi z gluhoslepoto je jezik sporazumevanja ravno dotik. Zakaj torej ne bi mogli
vzpostaviti uspeSnega stika in sporazumevanja z dotikom tudi z ljudmi z demenco, s katerimi
se ne moremo besedno izrazati?

Zabazalno stimulacijo ne reCemo, da se »jo uporablja«, temve¢ pomeni nego in spremljanje,
ki ju vodijo potrebe ljudi, ki so nam zaupani. Z dobrim stikom se ¢lovek pocuti cenjen, kar
omogoci zaupanje in dvigne obcutek samospostovanja (Weidert, 2010).

Na somatski ravni zaznavamo tudi razliko med podobo in shemo telesa. Shema je Ze
genetsko zasnovana, podoba je pa to, kar tisti hip zaznavamo. Ljudje, ki se ne morejo premikati,
delujejo na dva nacina: ali se bojujejo ali pa se popolnoma umaknejo. Zaradi negibnosti skoraj
vedno prihaja do spremenjene zaznave telesa, kar lahko preprec¢imo s polozajem gnezda

(Weidert, 2010), ki je podrobneje opisan v Prilogi 4.

Vestibularna stimulacija
Tu gre za usmerjeno spodbujanje ravnotezja, orientacije v prostoru in zaznavanja gibljivosti

(Hiilsen, 2019), kjer govorimo o odnosu med silo teZnosti in gibanjem.

Vibratorna stimulacija

Cilj vibratornega zaznavanja je boljSe zavedanje in obcCutenje globine telesa, njegove
polnosti in notranje stabilnosti, s ¢imer vplivamo na miSi¢ni tonus (Hiilsen, 2019). Pri tem
govorimo o zaznavanju vibracij, ki smo jim nenehno izpostavljeni in jim tudi moramo biti

izpostavljeni. Vibracije se nehoteno prevajajo po skeletnem sistemu, npr. pri govoru in pri hoji,
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(Weidert, 2010).

Oralna stimulacija

Usta predstavljajo v ¢lovekovem zivljenju osrednjo vlogo. Prve izkusnje si po porodu
nabiramo z usti, s sesanjem na prsih izkusimo sitost, blizino in s tem varnost ter veselje do
zivljenja. Materino mleko je sladko, tako je to prvi okus, ki ga spoznamo v zivljenju in tudi
zadnji, ki ga izgubimo. Otroci z usti vidijo, saj z usti prepoznavajo oblike in predmete. Usta
sodijo med tiste dele telesa, s katerimi najmoc¢neje zaznavamo. So izredno intimen in obcutljiv
predel in v kasnejsih letih smo izredno pozorni na to, kaj bomo ponesli v blizino ust (Weidert,

2010).

Olfaktorna stimulacija

Naloge Cuta za vonj so:

- za$Citni mehanizem (pred vonjem pokvarjene hrane),

- prepoznavna vrednost (stimulacija s prijetnimi vonji),

- nadzor nad higieno,

- daje obcutek varnosti (ob znanem vonju se ¢lovek z demenco pomiri — odeja, ki disi po

znani osebi),

- poveca pozornost,

- ohranja to, kar je znano in cenjeno (Weidert, 2010).

Vonj je eden najpomembnejsih v smislu povezovanja s preteklostjo in vratanjem spominov.
Lahko je prijeten, mocen, sproScujo¢ ali pomirjujo¢ in lahko izzove veliko Custev. Tako stari
ljudje svoje spomine povezujejo na primer z vonjem sveze praZzene kave ali sveZe pecenega

kruha in z dolo¢enimi vonji povezujejo doZivete situacije ali ljudi (Hiilsen, 2019).

Avditorna stimulacija

V starosti ¢lovek izgubi sposobnost za sprejemanije visjih tonov oz. frekvenc. Clovek med
toni in Sumi napravi selekcijo, kar predstavlja zanj kar veliko dela in vaje, da se od nepotrebnih
Sumov distancira in se posveti samo tistim, ki jih potrebuje. Pogosto star ¢lovek ne more
napraviti selekcije med Sumi, zato postane nemiren. Ljudem s spremenjeno zaznavo pomeni to
zelo velik napor, zato moramo oblikovati akusti¢no okolje, kjer bo ¢lovek lahko znova

vzpostavil avditivno zaznavo (Weidert, 2010).
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Morda ¢lovek z demenco ne bo razumel naSega besednega navodila, naj se nam pridruzi v
kuhinji. Ga bo pa v kuhinjo morda privedla znana pesem, ki v cloveku vzbudi prijetne spomine,
ali pa morda vonj sveZe pecenega kruha, s ¢cimer se navezujemo na opisano olfaktorno zaznavo.
Znova poudarjam, da je treba ne samo pri konceptu bazalne stimulacije, pa¢ pa pri vseh
metodah, ki jih uporabljamo v socialnem delu, izhajati iz zivljenjske biografije posameznika in

vsakega ¢loveka jemati kot individualnega posameznika z lastnimi potrebami in zeljami.

Taktilno-hapti¢na stimulacija

Tip in prijem sicer sodita na somatsko podrocje, v bazalni stimulaciji pa je to podrocje Se
podrobneje obdelano. Gre za otipavanje okolja (na somatskem podrocju cutimo pritisk,
temperaturna nihanja). V procesu zaznavanja s tipom lo¢imo taktilno in hapti¢no percepcijo.
Taktilna percepcija se nanasa na dotik predmeta, hapticna pa na aktivno raziskovanje predmeta

(Hiilsen, 2019).

Vizualna stimulacija

Raven vizualnega zaznavanja je na vrhu piramide zaznav in s primerno stimulacijo
omogoca ¢loveku z demenco lazjo orientacijo v kontekstu neke situacije, npr. s pomocjo vida
lahko uvrsti vidne objekte, zvoke in dotike (Hiilsen, 2019).

Znanje o pomenu bazalne stimulacije in poznavanje tehnik uporabe sta pomembni za vse
poklice pomoc¢i, v katerih se intenzivno in osebno sre€ujemo z ljudmi, ki so iz razli¢nih razlogov
zaznavno ovirani. Vsakdo, ki vstopa v osebni prostor ljudi z demenco, bi si s tem znanjem lahko
pomagal pri vzpostavljanju odnosov in sporazumevanju. Tako je bazalna stimulacija eden
izmed moznih nacinov, kako vzpostaviti in ohranjati stik s ¢lovekom.

Moznosti prakti¢ne uporabe bazalne stimulacije so zbrane v Prilogi 4.

1.8. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

Sporazumevanje je zapleten proces sprejemanja, ohranjanja, razumevanja, izoblikovanja,
Sifriranja in izraZanja, v katerem sodelujejo Stevilni sistemi (KejZar in Jenko, 2020) in je eno
izmed orodij za vzpostavljanje socialnih interakcij z okoljem (Lipi¢, 2018a). Sposobnost
sporazumevanja pogosto oznacujemo kot najgloblje bistvo Cloveka, s katero pridemo do
informacij, ki jih potrebujemo (MiloSevi¢ Arnold, 2011a).

Tréek (v Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011a) navaja ve¢ vrst motenj, ki lahko ogrozijo

sporazumevanje med oskrbovalci in ljudmi z demenco. Te so:
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- uporaba neznanih besed, kot so na primer diagnoze, kratice,

- neupoStevanje zmoznosti poslusalca za sprejem informacij, ko ¢lovek z demenco teze

sledi pogovoru, in

- kulturne razlike med ¢lovekom z demenco in oskrbovalcem.

Kitwood (v Mali, Mesl in Rihter, 2011) podaja izhodi$¢a za uspesno sporazumevanje, saj
zagovarja pomen izkugenj, ki jih imajo ljudje z demenco. Clovek z demenco nas kot ekspert iz
izkusenj lahko pouci o tem, kaj pomeni Ziveti z demenco. Preprian je, da moramo pri
vzpostavljanju odnosov izstopiti iz nasih vsakdanjih vlog in spregovoriti z ljudmi z demenco v
njihovem jeziku in na njihov nacin. In ¢e poskuSamo vzpostavljati nekakSno rutino, bomo
vedno znova razocCarani, saj rutina vedno odpove. Lahko pa uporabljamo nekatera temeljna

nacela sporazumevanja, ki jih je oblikovalo britansko zdruZenje za pomo¢ pri demenci

Alzheimer Society (Lipic, 2018b).

Temeljna nacela sporazumevanja z ljudmi 7 demenco

- Umirite se in bodite mirni — ¢e smo mi mirni, so tudi ljudje z demenco mirni, ¢e smo mi

nemirni, so ljudje z demenco Se dvakrat bolj,

- vso pozornost namenimo ¢loveku z demenco,

- sporazumevanje mora potekati na enaki visini kot njihov obraz; preverimo, ali nas

¢lovek z demenco vidi in slisi,

- poskrbimo za dobro osvetljen prostor, saj se ljudje z demenco vecinoma bojijo teme,

- naredimo dober ocesni kontakt in poskrbimo za nasmeh,

- zmanjSamo hrup in aktivnosti okoli ¢loveka z demenco.

Bryden (2005) jih dopolnjuje Se z:

- uporabljajmo dotik, ¢e je ¢loveku z demenco to sprejemljivo,

- govorimo v enostavnih stavkih, poc¢asi, vendar Se vedno spostljivo,

- Cloveku z demenco dopustimo Cas, da predela prejeto sporocilo,

- ne popravljajmo napak.

Tako kot je vsak stik s ¢lovekom z demenco unikatno dejanje, je tudi sporazumevanje z
ljudmi z demenco umetnost, v kateri vsaki¢ znova odkrivamo, raziskujemo in preverjamo, kako
se sporazumevati (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Treba pa se je zavzemati za to, da mora v pogovoru vsak clovek obcutiti tisti prostor, kjer
razvije zaupanje, si pridobiti obcutek lastne vrednosti, kjer izkusi spoStovanje in razvije
samospostovanje, kjer ga vidijo in sliSijo ter dobi izkusnjo, kako ubesediti tisto, kar misli in

cuti, z zavedanjem, da je nam, sogovornikom, pomembno. Skupaj lahko soustvarimo okolje,
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kjer nih¢e ne bo spregledan — naloga vseh strokovnih delavcev, ne samo socialnih delavcev, je
namrec soustvarjati delovne odnose in pogovore, da bo vsak sogovornik nasel svojo pot.

V nadaljevanju bom povzela smernice za sporazumevanje z ljudmi z demenco v
posameznih fazah po Naomi Fiel (2019), katere opisuje tudi Vida MiloSevi¢ Arnold (2011). Ne
smemo pozabiti, da gre tu le za smernice, ki nam lahko pomagajo najti pot do ¢loveka. Vsakemu
¢loveku z demenco se moramo priblizati kot enkratni osebnosti, ga spoznati in ugotoviti, na
kaksen nacin se sporazumeva — Sele takrat bomo lahko vzpostavili osnovne temelje za nadaljnje

delo.

Posebne tehnike za sporazumevanje v fazi 1

- Centriranje ali osredotoCanje na osebo, pri ¢emer vse drugo pustimo ob strani;

- ne nagovarjamo obcutkov, kar vidimo, zaznamo brez komentarja;

- sprejemamo ugotovitve ¢loveka;

- dotiki samo, ¢e za¢utimo, da si to zeli ali ¢e dotik vrnemo;

- ne opozarjamo na primanjkljaje niti cloveka z demenco ne popravljamo;

- uporabljamo K-vprasanja (kdo, kako, kje), nikoli ne vprasamo zakaj, saj nam ¢lovek z
demenco ni zmoZen odgovoriti;

- uporabimo resitve iz preteklosti;

- sprasujemo po ekstremih;

- v odnos damo tudi sebe.

Posebne tehnike za sporazumevanje v fazi I1
- Centriranje;

- uporabljamo K-vprasanja;

- ponavljamo besede;

- uporaba glasbe;

- dotiki;

- 18¢emo stik z o¢mi;

- nagovarjamo in poimenujemo obcutke.

Posebne tehnike za sporazumevanje v fazi 111
- Centriranje;
- uporabljamo ve¢pomenske besede, ponavljanje govorjenih besed,

- dotiki;
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- uporaba glasbe;
- bazalna stimulacija;

- zrcaljenje.

Posebne tehnike za sporazumevanje v fazi IV

- Centriranje;

- uporaba dotikov;

- uporaba glasbe;

- bazalna stimulacija;

- vtiranje pozivljajocih esenc;

- obvsem tem se s ¢lovekom z demenco pogovarjamo.

»Klju¢ do vedenja, kaj nam ¢lovek z demenco zeli sporociti, je v opazovanju cloveka

samega,« pa je sporocilo Christine Bryden (2005, str. 141).

1.8.1. Besedno sporazumevanje

Popolnoma jasno je, da je treba ljudi z demenco zares sliSati in tudi upostevati. Dolgo Casa
je zal prevladovalo mnenje, da sporazumevanje z ljudmi z demenco, sploh v vi§jih fazah
demence, ni izvedljivo. Innes in Capstick (v Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011) trdita, da so se
ljudje z demenco od nekdaj sporazumevali, le da jih nismo bili sposobni razumeti. Kriticen je
tudi Kitwood, ki problemov v zvezi z demenco ne pripisuje cloveku z demenco, pa¢ pa moteni
interakciji in sporazumevanju med njim in sogovornikom (MiloSevi¢ Arnold, 2011b).

Spoznanja ljudi z demenco so za delo socialnih delavcev neprecenljiva. Christine Bryden
(2005), ki ima tudi sama demenco in je napisala knjigo Dancing with Dementia, socialnim
delavcem razlozi, da »ljudje z demenco tocno vedo, kaj nam Zelijo povedati, le da tega ne
zmorejo z besedami in na nacin, ki bi bil nam razumljiv« (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 57).
Torej ne gre za miselno okrnjenost, pac pa je tezko misli pretvoriti v ustrezne besede, ki bodo
povedi dale smisel.

Brez dobrega sporazumevanja ni dobre oskrbe, brez dobre oskrbe pa Zivljenje ljudi z
demenco ne more biti kakovostno. S primernim sporazumevanjem dosezemo resnic¢en stik s
¢lovekom z demenco ter prepre€imo obcutek praznine, izgubljenosti in depresije, ki ljudi z
demenco lahko hitro pahne v obCutek odvecnosti in potonejo v svoj svet (MiloSevi¢ Arnold,

2011a).
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Socialni delavci in delavke pogosto dajemo smernice za sporazumevanje z ljudmi z

demenco tako formalnim kot neformalnim oskrbovalcem (MiloSevic Arnold, 2011a).

V nadaljevanju si poglejmo nekaj osnov besednega sporazumevanja (Kucer, 2008).

Osnove besednega sporazumevanja

Pred vsakim pogovorom preverimo, ali nas ¢lovek slisi in ali nas vidi,

¢loveka z demenco vedno pokli¢emo po imenu, da dobimo njegovo pozornost,
uporabljamo obiCajne, preproste stavke, ki naj bodo kratki in jedrnati,

govorimo pocasi, jasno in umirjeno,

govorimo lahko malenkost glasneje kot obi¢ajno, a ne pretiravamo,

v stavku naj bo le eno navodilo hkrati,

uporabljajmo imena, ne zaimkov,

ko ponavljamo navodila, jih ponovimo natanko tako kot prvic,

pri sporazumevanju bodiva drug nasproti drugega,

navodil ne dajemo iz drugega prostora,

previdni smo pri uporabi telefona (Clovek z demenco sliSi glas, vendar ne vidi
sogovornika — moznost dodatne zmedenosti),

ne Sepetajmo,

¢e nas ¢lovek z demenco ni razumel, nikar ne govorimo glasneje (razen v primeru
govorimo z mirnim glasom,

1izognimo se mote¢im dejavnikom (toCenje vode, vklopljen TV ali radio ...),
uporabljajmo besede brez vrednostnih sodb (K-vprasanja kdo, kaj, kje, koliko; nikoli:
zakaj),

z neposrednimi vprasanji ¢loveka z demenco zmedemo (torej ne sprasujmo, kaj Zeli za
vecerjo, raje poimenujmo dolo¢eno jed in jo pokazemo),

zelo primerna so podrobna sporocila, npr.: Zelite, da vam pomagam, ali greva na
sprehod.

s ¢lovekom z demenco NIKOLI NE GOVORIMO kot z majhnim otrokom,

pomagamo si s smislom za humor in situacijo obrnimo na smeh, potrudimo se, da
situacijo obrnemo na pozitivno stran in se NE nor¢ujemo iz njihove pomanjkljivosti,
vedno moramo znati POSLUSATI in SLISATI, kaj nam je sogovornik povedal ali kaj

nam zeli povedati.
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1.8.2. Nebesedno sporazumevanje

Pri ljudeh z demenco se velik pomen pripisuje besednemu sporazumevanju. Enak pomen,
vcasih Se celo vecji ima nebesedno sporazumevanje, pri katerem v ospredje pridejo nasa mimika
obraza, ton glasu, kretnje in telesna drza.

Mali (2016, str. 12) pravi: »Pogovor, ki temelji zgolj na besedah, je za ljudi z demenco
tezaven, ker imajo besede v njihovem izrazanju in razumevanju sveta druga¢en pomen kot za
nas. Besede ljudi z demenco so pogosto nedokoncane ali nerazumljive, misli jim begajo, zato
je sporazumevanje, kot ga razumemo mi, degradirano. Ce vemo, da je besedno sporazumevanje
pri sporazumevanju z ljudmi z demenco otezeno, potem vemo, da so bolj pomembni obcutki in
nebesedno sporazumevanje z ljudmi z demenco, ki prihajajo v stik z nami. Ob tem je potrebno
ustvariti varen prostor, da se ¢lovek z demenco v njem pocuti sprejetega, varnega in v srediScu
odnosa sporazumevanja.«

Geiger (2012, str. 10) opisuje, kako so postopno prisli do stopnje, ko so skusali bolezen
razumeti. »Pregovarjanja, kricanje in druge besedne dvoboje je nadomestilo sprejemanje oceta
taksnega, kot je, in na nacin, ki ga je pomirjal in mu dajal obcutek varnosti. Izkusnje namrec
uce, da so pritrdilni odgovori, ki dajejo ocetu obcutek, da je vse v najlepsem redu, veliko boljsi
kakor prej, ko sem ga pikal s podvprasanji, saj so ga samo spravljala v zadrego in negotovost;
nihce ne odgovarja rad na vprasanja, ki mu, ce jih seveda sploh razume, le razlagajo njegove
lastne pomanjkljivosti. «

Sporazumevanje z ljudmi z demenco zahteva mnogo ve¢ kot nase vsakdanje
sporazumevanje in se ga moramo posebej nauciti. Bistvo vsega je empaticen odnos, sposobnost

oskrbovalca, da se vZivi v ¢loveka z demenco, ter njegova toleranca (MiloSevi¢ Arnold, 2011a).

Osnove nebesednega sporazumevanja

- Naredimo ocesni kontakt (ne strmenje),

- uporabljamo govorico telesa (poc¢asno gibanje, polozimo roke v naro¢je), saj ljudje z
demenco zelo dobro zaznavajo spremljevalno melodijo povedanega,

- pozorni smo, da na$ obraz ni medel, saj s tem vzbujamo strah in negotovost,

- pozitivna znamenja v mimiki: nasmeh, prikimavanje, mehkoba izraznih gub, pozorno
poslusanje, zanimanje,

- negativna znamenja v mimiki: stisnjene ustnice, namrscene obrvi, naprej potisnjena
brada, pogled s Siroko odprtimi o¢mi,

- uporabljamo umirjen in prijazen pristop — odnos sprejemanja,
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- uporabljamo obziren, neZen dotik, roka, obraz, lasje, rama,
- bozanje po licu simbolizira materinski dotik, po zatilju ocetovski dotik in po ramenih,
rokah prijateljski dotik (Kucer, 2008).

Pri nebesednem sporazumevanju lahko uporabljamo ve¢ metod, ena izmed njih je tudi
validacija po Naomi Feil (2019), ameriski socialni delavki, ki je zasnovala tehniko nebesednega
sporazumevanja, ki se uporablja po svetu.

Validacija je tehnika za okrepitev odnosov med ljudmi z demenco in formalnimi ter
neformalnimi oskrbovalci. Temelji na spoStovanju, razumevanju in sprejemanju ljudi z
demenco taks$nih, kot so, ne da bi se pri tem ozirali in opozarjali na njihove primanjkljaje. S
samo tehniko laze prepoznamo zmoznosti, sposobnosti in potrebe ¢loveka z demenco, saj njena
nacela izhajajo iz razumevanja in dojemanja ¢loveka z demenco (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Validacija ¢loveka ne zeli spreminjati, ampak ga sprejemati in razumeti ter ga jemati resno
(njegova resni¢nost, v kateri Zivi) na nacin, da se poizkusamo vziveti v njegovo situacijo. Ta
pristop je pomemben, saj nas uci, da je treba starega ¢loveka sprejemati, ne da bi ga zeleli
spremeniti (Hiilsen, 2019), kar je tudi eno izmed vodil v socialnem delu.

V napredujo¢ih fazah demence, ko besedno sporazumevanje ni ve¢ mozno, lahko
uporabimo tudi bazalno stimulacijo. V §irSem pomenu besede lahko recemo, da je to nebesedno
sporazumevanje, ki deluje v primerih, ko besedno sporazumevanje odpove ali jo telesni stik
bistveno dopolni. Kot primerna metoda sporazumevanja je uc¢inkovita v zadnjih obdobjih
razvoja te bolezni, ker deluje s pomocjo telesne zaznave prek koze (somatska, vestibularna,
vibratorna, avditivno-oralna in taktilno-hapti¢na). To bazi¢no, osnovno zaznavanje je namre¢
deloma razvito ze pri zarodku in se pri demenci ohranja najdlje. Metoda bazalne stimulacije
pomaga, da negovalni dotik za ¢loveka z demenco ni ogroZajo¢, ampak je prijetno navezovanje
cloveskega stika in krepitev socialne orientacije. Z njo nemirnega ¢loveka z demenco lahko
pomirimo, pasivnega pa spodbudimo (Ramovs, 2017).

Upostevati moramo ¢loveka z demenco takega, kot je, in raziskati njegov zivljenjski svet,
da laze razumemo njega in njegove odzive na doloc¢ene situacije. Tudi Hiilsen (2019, str. 11)
pravi: »Vsaka metoda oziroma terapija ni primerna za vsakega ¢loveka z demenco, pa tudi ne
za vsakega izvajalca. Ampak ¢e poznas razlicne metode, se lahko tudi izvajalec odloci za 'svojo’

metodo. Potrebno je prilagajanje s strani izvajalca pomoci in tudi inovativnost pri delu z njimi.«
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1.8.3. Sporazumevanje z dotikom

Dober profesionalni stik je tihi pogovor kozZe in rok.

(Weidert, 2010)

Ljudje se sporazumevamo s celotnim telesom. Vzpostavljamo telesne stike, dotikamo se
drugih in drugi se dotikajo nas. Dotik je naSe edino reciprocno ¢utilo — ne morem se dotakniti
nekoga, ne da bi sama cCutila dotik. O¢i, nos in usesa si lahko zatisnemo ter se izognemo stiku,
dotikom tezko uidemo. Nekateri nam sprozijo prijetne obcutke, drugi sprozijo nelagodje in
sram. Obstajajo predeli koze, ki se jih lahko dotakne skorajda vsak, drugih pa se sme dotakniti
samo tisti, s katerim smo v intimnem odnosu, zlasti pri starih ljudeh in ljudeh z demenco pa
obstajajo tudi cone, ki se jih ne bi niti sami dotaknili (Weidert, 2010).

Mali, Mesl in Rihter (2011) opozarjajo, da si vsi ljudje z demenco ne Zelijo tesnih telesnih
stikov, zato moramo biti pri uporabi dotikov previdni. Vsekakor pa lahko ¢loveku s stiskom
roke ali objemom sporo¢imo, da je vse v redu in da nam lahko zaupa. Tanner (2017) meni, da
si ljudje s demenco bolj verjetno napacno razlagajo pomen dotika. Fizi¢no bliZino, ljube¢ dotik
ali osebno nego lahko ljudje z demenco povezujejo s spolnostjo, nekatere druge oblike pa lahko
dozivljajo kot sovrazne ali agresivne.

Spodbujanje zaznave je najpomembnejSe na somatskem podro¢ju. Nasa koza je najvecji
zaznavni organ telesa. Lahko obcutimo ali sprozimo bole€ino, temperaturne spremembe,
spremembo pritiska, polozaj nasih sklepov, gibljivost in mo¢ (Weidert, 2010). Koza je vimesnik
med naSim zunanjim in notranjim svetom, v njej imamo veliko vrst koznih receptorjev za dotik,
ki so namenjeni posamicni vrsti obCutenja, kot je tekstura, vibracije, temperatura in tako naprej
(Linden, 2016)

Linden (2016) pise, da se pri zarodku v maternici v starosti nekje osem tednov kot prvi cut
razvije ravno tip. Tipno zaznavanje se z napredovanjem nosecnosti nato razvija od refleksnega
do namernega vedenja (Linden, 2016). Raziskave so pokazale, da imajo novorojencki in otroci,
ki imajo primanjkljaj dotikov, vrsto razvojnih teZav ter slabsi kognitivni in motori¢ni razvoj
(Linden, 2016), kar govori o pomembnosti dotikov. Socialni dotik ima izredno pomembno
vlogo pri razvoju in krepitvi zaupanja — neZen dotik nam sporoca, da smo varni; osebi, ki nas
gladi, lahko zaupamo (Linden, 2016).

Ljudje uporabljamo dotik za pomiritev, oblikovanje zaupanja ter krepitev medsebojnih vezi
(Linden, 2016). Pri oskrbi ljudi z demenco uporabljamo nezen dotik in umirjeno besedno

sporazumevanje. Z dobrim stikom se ¢lovek pocuti cenjen, kar omogoci zaupanje in dvigne

28



obcutek samospostovanja, in Ceprav Clovek morda ni vedno sposoben zaznati zapletenih
senzori¢nih drazljajev, Se vedno uziva v prijetnih obcutkih (Weidert, 2010).

Pri dotiku ne gre le za srecanje dveh umov ali dveh koz, ampak za dialog med umom in
kozo, ki se v najboljsih primerih odbija od enega telesa v drugega na pozitiven nacin (Linden,

2016), in kot bomo brali v nadaljevanju, v intervjujih, so dotiki postali pogovori.
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2. FORMULACIJA PROBLEMA

Ljudje se med seboj sporazumevamo, da bi izrazili svoje potrebe in Custva, da bi si izmenjali
mnenja ali pa preprosto zato, ker nas sporazumevanje veseli. Sporazumevanje je uspesno tedaj,
ko razmisljanja, ki jih izraza prva oseba, druga oseba pravilno dojame. Ljudje z demenco morda
sprva Se dojamejo pomen kratkega, enostavnega stavka, ne razumejo pa ve¢ daljsih sestavljenih
stavkov ali posameznih besed, ki so jih nekdaj sami uporabljali (Lipi¢, 2018).

Ucinkovito besedno in nebesedno sporazumevanje med ljudmi z demenco in njihovimi
oskrbovalci predstavlja osnovo za dobre medosebne odnose. »Brez dobrega sporazumevanja ni
dobre oskrbe, brez dobre oskrbe pa Zivljenje ljudi z demenco ne more biti kakovostno,« menita
Mali in MiloSevi¢ Arnold (2011, str. 133). Pomanjkanje resni¢nega stika z drugimi ljudmi, ki
ga dosezemo ravno z medsebojnim sporazumevanjem, lahko ljudi z demenco $e hitreje pahne
v obcutek odvecnosti, praznine, izgubljenosti in depresije. Sposobnost in spretnost za
funkcioniranje v vsakdanjem zivljenje tako postopno usihata in svet, ki so ga poznali, hitro
propade (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011).

Pogovor, ki temelji zgolj na besedah, je za ljudi z demenco tezaven, saj imajo besede v
njihovem izraZanju in razumevanju sveta drugacen pomen kot za nas. Besede ljudi z demenco
so pogosto nedokonc¢ane ali nerazumljive, misli jim begajo, zato je sporazumevanje, kot ga
razumemo mi, degradirano. Ce vemo, da je besedno sporazumevanje pri sporazumevanju z
ljudmi z demenco otezeno, potem vemo, da so pomembnej$i obcutki in nebesedno
sporazumevanje z ljudmi z demenco, ki prihajajo v stik z nami. Ob tem je treba ustvariti varen
prostor, da se ¢lovek z demenco v njem pocuti sprejetega, varnega in v srediS¢u odnosa
sporazumevanja (Mali, 2016).

Raziskave strokovnjakov in konkretne zivljenjske izku$nje ljudi, ki skrbijo za vsaj enega
¢loveka z demenco, opozarjajo, da se pogosto znajdejo v zadregi, kako u¢inkovito vzpostaviti
in ohraniti sporazumevanje s ¢lovekom z demenco na nacin, da je obojestransko, spostljivo in
nikakor pokroviteljsko (Lipic¢, 2018).

Sporazumevanje, naj bo besedno ali nebesedno, zahteva veliko pozornosti, predanosti in
truda za ucenje ustreznih tehnik. Formalne in neformalne oskrbovalce ljudi z demenco je treba
usmeriti in opremiti z znanjem posebnih tehnik sporazumevanja za kakovostno Zivljenje ljudi
z demenco (Lipic, 2018).

V magistrski nalogi sem tako poleg vpogleda v samo demenco raziskala predvsem nacin

sporazumevanja formalnih in neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco, katere tehnike
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sporazumevanja poznajo in uporabljajo, s kakSnimi izzivi se sreCujejo pri vsakdanjem stiku z

ljudmi z demenco in katero znanje bi potrebovali za uspesno sporazumevanje z njimi.

e Raziskovalna vpraSanja s tezami ali hipotezami:

RV1: Kako so formalni in neformalni oskrbovalci seznanjeni z demenco?

RV2: Katere metode sporazumevanja formalni in neformalni oskrbovalci uporabljajo
pri vsakdanjem stiku s ¢lovekom z demenco?

RV3: S katerimi izzivi se formalni in neformalni oskrbovalci soocajo pri
sporazumevanju s ¢lovekom z demenco?

RV4: Kaksna je povezava med sporazumevanjem in nezelenim obnaSanjem ljudi z
demenco?

RVS5: Kaksno obliko podpore in pomo¢i si formalni in neformalni oskrbovalci zelijo pri

izboljSanju nebesednega sporazumevanja?
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3. METODOLOGIJA

3.1. Vrsta raziskave

V raziskovalnem delu magistrske naloge sem, glede na vrsto podatkov, ki sem jih zbirala,
izvedla kvalitativno raziskavo, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo besedni opisi
ali pripovedi, gradivo pa je analizirano na beseden nacin brez uporabe merskih postopkov
(Mesec, 1998).

Prav tako je bila raziskava tudi empiricna, saj sem s sprasevanjem pridobila novo,
izkustveno gradivo, ki je v nadalje lahko v pomoc¢ tako formalnim kot neformalnim
oskrbovalcem (Mesec 2007).

Ne nazadnje je bila raziskava tudi eksplorativna ali poizvedovalna z namenom odkriti

probleme, jih formulirati ter postaviti preverljive hipoteze (Mesec, 2009).

3.2. Merski instrument

Kot merski instrument sem oblikovala in kasneje uporabila dva delno standardizirana
vpraSalnika, kjer je bila ve€ina vprasanj Ze v naprej doloCena po temah, odgovori na ta vpraSanja
pa so bili popolnoma odprti. Glavne teme intervjujev so bile:

oskrba ¢loveka z demenco;

- seznanjenost z demenco;

- sporazumevanje z ljudmi z demenco;

- nebesedno sporazumevanje z ljudmi z demenco;

- pozitivni u€inki sporazumevanja z dotikom;

- nezeleno obnasanje ljudi z demenco;

- podpora in pomo¢ pri sporazumevanju z ljudmi z demenco.

Znotraj glavnih tem sem si dolocila podvprasanja, ki so kasneje sluzila kot kategorije pri
analizi intervjujev. Opravila sem deset individualnih in anonimnih intervjujev — pet s
formalnimi oskrbovalkami in pet z neformalnimi oskrbovalkami. VpraSanja so bila prilagojena
sogovornicam, e vedno pa sem v vseh desetih intervjujih zajela vse teme, ki sem jih nato lahko

v analizi med seboj primerjala.
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Osnova smernic za intervjuje so bili Studij literature in postavljena raziskovalna vpraSanja,
viri podatkov pa so bile formalne in neformalne oskrbovalke, ki so v intervjujih podale
odgovore na vprasanja.

Smernice za intervju so prilozene v Prilogi 1.

3.3. Populacija in vzorcenje

Populacija raziskave so bile formalne in neformalne oskrbovalke ljudi z demenco v
domacem okolju. Pri iskanju sodelujoc¢ih v raziskavi mi spol sogovornika ni bil relevanten,
vendar so se kasneje na prosnjo k sodelovanju v raziskavi odzvale samo sogovornice Zenskega
spola, kar potrjujejo navedbo Jane Mali (2008), da znotraj druZine skrb za stare ljudi z demenco
prevzemajo Zenske.

Uporabljena je bila tehnika prirocnega vzorcenja: v raziskavo sem zajela skupino ljudi, ki
je raziskovalcem najbolj dostopna (Flaker idr., 2019). V raziskavo sem vkljucila pet formalnih
in pet neformalnih oskrbovalk, ki skrbijo za vsaj enega ¢loveka z demenco.

Formalne oskrbovalke prihajajo iz javnega zavoda, ki izvaja pomo¢ na domu. V prvi fazi
sem stopila v stik z vodstvom zavoda, kateremu sem predstavila namen in cilje raziskave, ter
prosila za odobritev moznosti anonimnega in prostovoljnega sodelovanja socialnih
oskrbovalcev v raziskavi. Pogoj je bil, da socialni oskrbovalci prihajajo v stik z vsaj enim
¢lovekom z demenco. Po odobritvi vodstva javnega zavoda sem stopila v kontakt s
koordinatorji pomoc¢i na domu, ki so me nato povezali s socialnimi oskrbovalci, ki so pristali
na udelezbo v anonimni raziskavi. Ker so bile vse socialne oskrbovalke, katere sem zajela v
raziskavi, moje nekdanje sodelavke, se v intervjuju tikamo. S tem sem stopila iz formalne v
bolj neformalno obliko pogovora, v katerem so mi sogovornice tudi zaupale. Povpre¢na starost
formalnih oskrbovalk je bila 50,2 leta, njihove izku$nje z delom z ljudmi z demenco pa obsegajo
od Sest (6) do dvajset (20) let, vse pa opravljajo poklic socialne oskrbovalke v skupnosti.

Kot delovna terapevtka, ki sem dolga leta delovala v skupnosti, sem dnevno prihajala v stik
z mnogimi ljudmi z demenco ter njihovimi sorodniki. Tako sem s sorodniki ljudi z demenco in
njihovimi neformalnimi oskrbovalkami stopila v stik po telefonskem pogovoru in jih prosila za
anonimno sodelovanje v raziskavi. Poklicala sem osem sorodnikov ljudi z demenco, pet se jih
je odzvalo na prosnjo za sodelovanje v raziskavi. Povprecna starost neformalnih oskrbovalk, ki
skrbijo za sorodnika z demenco, je bila 61,8 leta, njihove izkusnje z delom z ljudmi z demenco
pa obsegajo od dveh (2) do triindvajset (23) let.

Vzorec je predstavljalo pet formalnih in pet neformalnih oskrbovalk ljudi z demenco.

33



3.4. Zbiranje podatkov

Zbiranje podatkov je potekalo v juliju 2022. Za izvedbo intervjujev sem se predhodno
dogovorila za datum in uro izvedbe intervjuja. Intervjuji so na zeljo vseh desetih sogovornikov
potekali v njithovem domacem okolju.

Po predhodnem dogovoru je bil zaradi kasnejSega prepisa vsak intervju sneman, po prepisu
sem ga pa izbrisala. Sogovornikom sem zagotovila anonimnost ter jih seznanila s ¢rko, s katero
bodo njihovi odgovori zapisani. Sogovorniki so se s snemanjem strinjali.

Intervjuji so zapisani dobesedno in v pogovornem slogu in nisem popravljala strokovne
terminologije. Zaradi varovanja podatkov sem izbrisala osebna imena ter intervjuje oznacila s
¢rkami A, B, C, D, E, F, G, H, I in J, pri ¢emer prvih pet ¢rk predstavlja odgovore formalnih
oskrbovalk in naslednjih pet ¢rk odgovore neformalnih oskrbovalk.

Intervjuji so trajali od 45 minut do ene ure in pol.

Vsi intervjuji so zbrani v Prilogi 2.

3.5. Obdelava in analiza podatkov

Kot sem pojasnila ze v zacetku tega poglavja, sem izvedla kvalitativno raziskavo, s katero
sem Zelela prisluhniti ljudem in jim dati besedo. V raziskavi nisem Zelela raziskovati samo tega,
kar zanima mene kot raziskovalko, pa¢ pa je bilo zame pomembno, da je bil sliSan glas
sogovornikov, saj so imeli moznost predstaviti svoj vidik raziskovane teme.

V prvem koraku kvalitativne obdelave podatkov sem naredila dobeseden transkript posnetih
intervjujev. Prepis sem naredila takoj po izvedbi, to je bilo Se isti dan. Nekateri intervjuji so bili
precej dolgi in so obsegali tudi do 15 strani, saj so mi sogovorniki povedali in zaupali veliko
informacij, ki pa za samo raziskavo niso bili relevantni, prav tako sem sogovornikom
pojasnjevala teme, kot so »bazalna stimulacija«. Vsi ti zapisi so bili naknadno brisani.

Vsak intervju sem oznacila s ¢rko, tako si sledijo intervjuji s formalni oskrbovalkami A, B,
C, D in E ter intervjuji z neformalnimi oskrbovalkami F, G, H, I in J.

Iz intervjujev sem nato izpisala relevantne izjave in jih oznacila z zaporedno ¢rko in Stevilko
intervjuja/izjave.

Primer: Na terenu je problem svojcem razloziti, ker nekateri ne razumejo in demence ne

priznavajo (A17).
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Iz primera je razvidno, da je izjava iz intervjuja »A«, torej intervjuja s formalno
oskrbovalko, ter da je to izjava Stevilka 17.

V naslednjem koraku je sledilo odprto kodiranje. Enote kodiranja oziroma izjave sem vnesla
v tabelo, kjer sem v naprej dolocila teme. Izjavam sem dolocila pojme, katere sem kasneje

zdruzila v kategorije.

Primer odprtega kodiranja: Intervjuji A, B, C, E

TEMA NEBESEDNO SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

A35 Kot sem rekla, z neznim dotikom. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

B39 Z dotikom. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

C31 Zelo veliko z dotiki. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

E25 Recimo leZe¢i dementni, tak, ki tudi veé ne Dotik Nacin nebesednega
komunicira, tam mogoce lahko z dotikom, ki sporazumevanja
mora biti nezen, da po roki pogladim. Tudi
pobozam po obrazu. To sem uporabljala.

A36 Nisi agresiven. Pa¢ ne odreagira$ na agresijo z | Brez agresije Nacin nebesednega
agresijo. To je ta prvo. Kaj drugega pa itak ne sporazumevanja
mores,

A37 Lahko prizges dobro in nezno glasbo, in Glasba Nacin nebesednega
poizkusis, da se bo malo pomiril. sporazumevanja

B42 Al pa preko glasbe, takoj dobim njihovo Glasba Nacin nebesednega
pozornost. Jaz sem eni gospe, ko je bila Se v sporazumevanja
redu, sem ji kar telefon vzela, pa §la na
YouTube, ker ona je veliko hodila v cerkev, pa
sem ji potem te cerkvene pesmi vrtela. Je bil Se
sin tko navdusen, je rekel, da mi bo kar kodo
dal od wi-fi, da bova lahko pesmi poslusali.

A38 Ali pa, ¢e ima kaksno igraco, kaj ve¢ pa niti ne, | Znani predmeti Nacin nebesednega
kar ima$ pac na voljo. sporazumevanja

A39 Ena moja gospa, ki je zelo agresivna, ima zelo | Znani okusi Nacin nebesednega
rada bombone. In ¢e vidis, da so tam kje na sporazumevanja
njeni mizi bomboni, ji das pa¢ bombon, tacas se
gospa umiri, se zamoti s tem.

B40 Vse z dotikom ali pa objames, sej tudi to cutijo. | Objem Nacin nebesednega

sporazumevanja

Celotno odprto kodiranje je zbrano v Prilogi 3.
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4. REZULTATI IN RAZPRAVA

V nadaljevanju predstavljam rezultate! raziskovalne naloge, pridobljene s pomocjo
kvalitativne analize. Ze pred zadetkom raziskovanja sem v dispoziciji dolo¢ila raziskovalna
vprasanja, na podlagi katerih sem si nato zastavila teme vprasalnika z vpraSanji in podvpraSanji.
VpraSanja so bila tako za formalne kot neformalne oskrbovalce enaka, vendar so se znotraj
samega pogovora razvila dodatna podvprasanja, prilagojena neformalnih oskrbovalcem, in
podvprasanja, prilagojena formalnim oskrbovalcem. V nadaljevanju bom primerjala odgovore
tako prvih kot drugih oskrbovalcev, nekje pa bom podala odgovore samo formalnih ali samo
neformalnih oskrbovalcev.

Teme raziskave so bile pri obeh vpraSalnikih enake, navajam jih v zaporednem vrstnem
redu: oskrba ¢loveka z demenco, seznanjenost z demenco, sporazumevanje z ljudmi z demenco
in izzivi, nebesedno sporazumevanje z ljudmi z demenco, pozitivni ucinki sporazumevanja z
dotikom, nezeleno obnaSanje ljudi z demenco ter podpora in pomo¢ pri sporazumevanju z
ljudmi z demenco. Ob koncu vsakega intervjuja sem sogovornikom ponudila moZnost, da sami
povedo tisto, o cemer v intervjuju nismo spregovorili, bi pa zeleli povedati.

V razpravi se zelim bolj osredotociti predvsem na osrednjo temo magistrske naloge, to je

sporazumevanje z ljudmi z demenco in s tem povezane teme.

4.1. Oskrba ¢loveka z demenco

Prva tema, ki sem jo zajela v intervjujih, je bila oskrba ¢loveka z demenco, in sicer me je

zanimalo ¢asovno obdobje oskrbe ¢loveka z demenco.

4.1.1. Casovna oskrba ¢loveka z demenco

e Formalne oskrbovalke

Pri formalnih oskrbovalkah gre pri tej kategoriji bolj za ¢asovno pridobivanje delovnih
izkuSenj z oskrbo ljudi z demenco. Vse formalne oskrbovalke so ¢asovno obdobje opisale v
letih, najmanj delovnih izkuSenj ima formalna oskrbovalka A, ki dela z ljudmi z demenco: »6

let« (A4), najve¢ delovnih izkuSenj z ljudmi z demenco pa opisuje formalna oskrbovalka B:

'V prikazu rezultatov vklju¢ujem nekatere citate, ki so daljsi, saj so zanimivi z vidika prikaza konteksta in
dinamike dogajanja.
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»wNa Zodu zdej ze 20 let, prej pa, kar sem bila v domu upokojencev, 3 leta na Taboru, v bolnici
pa smo imeli obcasno dementne, ampak ne tako zelo veliko, tako da zZe vec kot 25 let« (B4).

e Neformalne oskrbovalke

Pri neformalnih oskrbovalkah gre v tej kategoriji bolj za osebno izkus$njo oskrbe ¢loveka
z demenco. NajdaljSe Casovno obdobje oskrbe Cloveka z demenco opisuje neformalna
oskrbovalka G, in sicer: »Za mami skrbim od leta 2009, ko je Ze kazala malo znake demence,
samo takrat Se ni bilo tako kot zdaj. Ene dve leti je zivela Se sama, potem je Sla v dom, kjer je

bila 8 let, zdaj pa je dve leti in pol Ze doma, ker sem jo vzela k sebi zaradi korone« (G4).

4.1.2. Stevilo ljudi z demenco v oskrbi

e Neformalne oskrbovalke

Neformalne oskrbovalke skrbijo za enega ¢loveka z demenco, v treh primerih je to partner,
en primer je oskrba oceta z demenco in en primer oskrba mame z demenco.

e Formalne oskrbovalke

Pri formalnih oskrbovalkah se Stevilo ljudi z demenco, ki jih imajo v oskrbi, zaradi urnikov
spreminja. Tako formalne oskrbovalke pojasnjujejo, da imajo v oskrbi ve€ino ljudi z demenco:
»Glede na to da sem jaz leteca, bi tezko rekla, da imam ves cas eno in isto, tako da bi rekla vsaj
dva do tri uporabnika na teden, ki imata demenco« (D5).

Pripovedujejo tudi, da imajo vsi uporabniki, katerim pomagajo na domu, teZave z demenco:
»Zdaj imam pa sploh en tak specificen urnik in teren, kjer imam same dementne« (ES).

Ob teh izjavah se lahko navezem na Studijo InsStituta za zdravstvene meritve in vrednotenje
(IHME), ki napoveduje, da bo leta 2050 153 milijonov ljudi zivelo z Alzheimerjevo boleznijo.
Podali so tudi oceno za Slovenijo, da je v letu 2019 43.038 Slovenk in Slovencev Zivelo z
demenco, to Stevilo pa se bo do leta 2050 povecalo na 84.735. V Studiji je tudi izpostavljeno

nesorazmerno breme, ki ga imajo Zenske, kar sem zaznala tudi v raziskavi (Spomincica, b. d.).
4.1.3. Prebivalisce ljudi z demenco
e Domace okolje

Formalne in neformalne oskrbovalke pomagajo ljudem z demenco, ki zivijo v svojem

domacem okolju. Pomen domacega okolja pojasni neformalna oskrbovalka H:
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»Doma je le najlepse, veste, tukaj sva midva doma Ze celo zivljenje, kam pa naj greva?«
(H6)

Taksno je tudi priporocCilo Alzheimer Europe in Alzheimer's Disease International, da naj
»ljudje z demenco ostanejo ¢im dlje v domacem okolju ob podpori ustreznih sluzb. Tako
ostanejo dlje Casa dejavni in samostojni ter imajo kakovostno in dostojno Zivljenje« (L. Zlobec
idr., 2018).

Neformalna oskrbovalka I pove, da njen oce, ki ima demenco, nikakor ne bi zelel ziveti
drugje kot doma:

wJa itak, in od tle se on tut premaknu ne bo, je zZe rekel, samo preko mojega trupla« (16).

4.1.4. Stanovanjska skupnost

e Sami

Formalne oskrbovalke pojasnjujejo, da ljudje z demenco vec¢inoma zivijo sami:

»Ja, on je sam, pa sej so itak vecinoma vsi, zato pa hodimo mi tja, a ne?« (D9)

e S sorodniki ob koncu tedna

Nekatere ljudi z demenco obiskujejo sorodniki:

»Vecina jih je samih doma. Imam gospo, ki zivi sama v hisi, ampak je hcerka vedno pri njej,
vsak vikend, imam eno gospo, ki je cist sama v stanovanju, pa necak skrbi za njo, obcasno
prihaja na dva do tri dni, potem eno gospo, ki Zivi s svojci. Razlicno no, ampak bi rekla, da
morda jih je ve¢ samih« (E11).

e Z zakoncem, ki ima tudi demenco

Formalna oskrbovalka A doda, da morda ¢lovek z demenco, ki ga ima v oskrbi, zivi s
partnerjem, ki ima tudi sam demenco:

»Svojci so prisotni ali pa niso ali je samo zakonec, ki je v istih letih kot partner, sta lahko
Ze oba dementna. Pa veliko je tudi takih, ki so jim partnerji Ze umrli« (A12).

e Z zakoncem

Tako opisujejo svoje dozivljanje stanovanjske skupnosti neformalne oskrbovalke, ki
pravijo: »Jaz sem rekla, da bom jaz skrbela za svojega moza in pika, zato je tudi doma,« (F14)
ter: »Kdo bo za partnerja poskrbel, ce ne zakonec?« (H7)

e Odklanjanje Zivljenja skupaj s clovekom z demenco

Precej nasprotno razmisljanje ima neformalna oskrbovalka I, ki je skozi celoten intervju

kazala odklonilen odnos do odeta z demenco. Zivljenje v isti hisi pojasnjuje takole: »Ma ja, v
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isti bajti zivimo, sam mi se bomo zdaj odselili konec leta, pa naj se mami zajebava naprej sama
z njim, ker meni se to po pravic povedano vec ne da« (117).

Pri tem se navezujem na avtorice Mali, Mesl in Rihter (2011), da je v odnosih, ki jih
ustvarimo z ljudmi z demenco, potrebna vztrajnost, potrpezljivost, prilagodljivost in strpnost.
Pomembno je, da so sorodniki do ljudi z demenco prijazni ter kazejo spostljiv odnos, v katerem

se lahko izrazi edinstvenost ¢loveka z demenco.

4.1.5. Pomo¢ na domu

Flaker (2008, str. 23) pravi, da je organizacija oskrbe v slovenskem prostoru izredno
binarna, kar pomeni, da ima uporabnik naceloma le dve moznosti: prvo, da sam, s pomocjo
sorodnikov poskrbi za svoje potrebe, ali pa drugo, da stopi v institucionalno varstvo. Tako
neformalni oskrbovalci, ki skrbijo v domacem okolju za sorodnika z demenco, uporabljajo tudi
druge oblike formalne oskrbe, najveckrat je to socialna oskrba na domu, ki je sestavljena iz
treh sklopov:

- pomoc¢ pri temeljnih dnevnih opravilih,

- gospodinjska pomo¢,

- pomoc pri ohranjanju socialnih stikov (ZOD, b. d.).

wImam tudi pomoc¢ socialnih oskrbovalk, ki hodijo dvakrat na dan, konec tedna pa ne«
(F11). Potrebe se kaZejo tudi po drugih profilih strokovnjakov s podro¢ja zdravstvenega in
socialnega varstva, npr. delovni terapevt: »Pa tebe smo imeli, ko si Se hodila kot terapevtka«
(GS).

Mali (2013) zagovarja dejstvo, da bi neformalni oskrbovalci morali postati enakopravni
sodelavci formalnim oskrbovalcem, kjer bi priSlo do izmenjave prepotrebnih in pomembnih
informacij, se pogovarjati o izkuSnjah, se drug od drugega uciti in si med seboj pomagati (Mali,
2013). Tako lahko dolgotrajno oskrbo razumemo kot celovito oskrbo, ki zajema razli¢ne sfere
Cloveskega zivljenja in je usmerjena v zagotavljanje kakovostnega zivljenja v skupnosti (Mali,

2013).

4.1.6. Faza demence

Formalne oskrbovalke se srec¢ujejo z oskrbo ljudi z demenco v vseh fazah bolezni.
Neformalne oskrbovalke pa skrbijo za svojega sorodnika, ki so v razli¢nih fazah demence:

- »Tako no, bi rekla, da v eni drugi fazi« (H13).
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- »Oh, tole je pa zdaj ze kar precej napredujoca demenca« (G17).
- »V domu so mi rekli, da je to Ze pozna tretja faza« (J10).
- »Ah, zdaj je star 81 let in je Cist dementen. Je bil dvakrat na Soci na rehabilitaciji, pa je

bil zakljucek tak, da je bilo neuspesno« (F9).

4.1.7. Potek demence

Neformalne oskrbovalke sem vprasala, kako se je demenca priCela razvijati in kakSen je bil
potek bolezni.

e Parkinsonova bolezen

V dveh primerih se je pricelo s pojavom Parkinsonove bolezni: »Diagnozo so mu postavili
2006, Parkinsonovo bolezen in takrat smo bili na izobrazZevanjih in so rekli, da je prakticno 80
% moznosti da bo Sel v demenco.« (FT) ter »Veste kaj, pravzaprav zacelo se je s temi
parkinsonizmi. S tem se je zacelo, ta rigidnost, hitra hoja, zaletavanje, pa je kar obstal« (H9).

Mali in Milosevi¢ Arnold (2011) pojasnjujeta, da se simptomi Alzheimerjeve demence in
Parkinsonove bolezni prekrivajo z znacilnimi bolezenskimi znaki demence z Lewyjevimi
telesci, za katero so znacilne vidne halucinacije, kar opisuje tudi neformalna oskrbovalka F:
»Pri njemu se je zacelo s psihozo in halucinacijami. Tako se je potem zacelo« (F5).

e Prikrivanje tezav

Sorodniki opisujejo, da so ljudje z demenco prikrivali svoje stanje: »Sam ce kaj uspici, rece,
da ni kriv, tukaj ga imam jaz na sumu, da Se ni tako bolan. Polula skoljko, pokaka, pa rece, da
Jje moj sin to kriv, pa njega obtozi« (I115).

e Sumnicavost

Opazili so tudi sumnicavost: »Enkrat je sel sam na vikend, leta 2014, Se sam je peljal, je Sel
z enim prijateljem, vzel zdravila, takrat jih je Se sam jemal in ocitno jih ni jemal tako, kot bi
moral. In ko je Sel prijatelj domov, je klical on policijo, da mu bodo vdrli v stanovanje v
Ljubljani, pa je potem Se enkrat klical, da so mu denarnico ukradli, potem so pa videli, da nekaj
ni v redu in potem so koncno mene nasli in me poklicali, kaj se dogaja. Tako da takrat je bilo
kar intenzivno dogajanje. Pa Se sam je imel kot policaj nekje Se pistolo spravljeno. Ma ves cas
imamo tezave« (F8).

e Pojav nasilnega vedenja

Sorodniki opisujejo tudi, da se je pojavilo nezeleno obnasanje ¢loveka z demenco: »On je

bil pozabljiv, ampak bi rekla, da je imel izpade, ko sem nasla svoj telefon v hladilniku ali pa ko

40



sva $la na pot in sva sla na ¢rpalko pa kavo in je prisel nazaj, pa je vse polil, pa mu doma
recem, bos pripravil kavico, pa ni vec znal. Mislim, sej to je demenca, ampak on je v glavnem
norel, on je imel izpade agresije, tako da smo ga leta 2016 dali na zaprti oddelek psihiatrije«
(F6).

e Izguba zanimanja za prostoc¢asne aktivnosti

Ena izmed znacilnosti I. faze demence po N. Fiel (v Hiilsen, 2019) je tudi izguba zanimanja
za prostocasne aktivnosti, kar je opazila neformalna oskrbovalka J: »Pred 7 leti se je zacelo z
zamisljeno voznjo avtomobila, upadel interes resevanja krizank, sudokuja, Saha, kart, igranja
tenisa, kuhanja, kosnje trave« (19).

e Izguba kratkorocnega spomina

Kot je znacdilno za drugo fazo demence (Fiel, v Hiilsen, 2019), so sorodniki opazili izgubo
kratkoro¢nega spomina: »Potem istocasno se je zacel spomin slabsat, zaznava, govor. Vse je
bilo okrnjeno. Predvsem v smislu trenutnega. On krasno komunicira za nazaj, z vsemi prijatelji
krasno govori, vse se spomni in to, za dogajanje recimo vceraj ali danes, torej krajsi cas nazaj,
teden, Stirinajst dni in tudi dnevno, se pa ne spomni nicesar. Potem pa recimo branje, ima
casopis, ga vprasam, kaj si prebral, pa rece: 'Sem samo slikce pogledal.' Potem tudi televizija
je prizgana, on rad poslusa politiko, pa jaz nekaj delam tle v kuhinji, pa ga vprasam, kaj pa je
bilo, pa rece, ne vem. To se zdaj kar zmeraj bolj pogosto dogaja« (H10).

e NezmoZnost besednega sporazumevanja

Ljudje z demenco tudi ne prepoznajo ve¢ pomena besed: »Pa gleda to televizijo in
velikokrat ne pozna pomena besede, ne ve, kaksna je tema, ki jo je spremljal po televiziji. To je
v glavnem pri njemu« (H11).

Potek demence sorodniki opisujejo z izgubo spretnosti sporazumevanja: »... drugace si se
lahko vse pogovarjal, potem pa je bila vse manj in manj zgovorna« (G15).

e Osebnostna in prostorska dezorientacija

Kot opisuje Hiilsen (2019), se v drugi fazi pojavi tudi osebnostna in prostorska
dezorientacija, kar ponazarjata dve izjavi: »Pa imela je take zmedene trenutke, ko ni vedela,
kdo je, ampak to takrat, ko se je zbudila ali ko je bila zaspana« (G14). »Potem so zaceli klicat
sosedje, da se je zacela zgubljat v gozdu, da pozablja denarnico v trgovini in smo vedeli, da
nekaj se dogaja in smo sli k zdravniku. Tam pa so postavili diagnozo Alzheimer« (G11).

e TeZave v motori¢nih spretnostih

V nadaljevanju bolezni se pojavijo tezave z ravnotezjem (MurSec, 2013). Neformalna

oskrbovalka pojasnjuje, da so padci vodili do odlo¢itve, da mamo namestijo v dom za stare:
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»En dan sva jo potem z bratom iskala cel dan in sva jo nasla na travmatoloski kliniki, padla je,
ker so ji noge popuscale. No, ko se je pa enkrat tako mocno polomila, ko je Sla na posto, smo

pa videli, da tako ne bo slo vec in smo ji nasli dom« (G12).

4.1.8. Tezave ljudi z demenco

Kogoj (2009) pise, da se z napredovanjem demence pojavijo tezave pri enostavnih dnevnih
aktivnostih, kot so skrb za osebno higieno, oblacenje in hranjenje, kar navajajo tako formalne
kot neformalne oskrbovalke. Formalna oskrbovalka C takole povzame: »Precej je treba za njih
skrbet, od higiene, hranjenja, nadzor zdravil, nekje pospravijanje« (C9).

Neformalna oskrbovalka J meni, da ¢e bi ljudem z demenco posvetili ve¢ Casa, bi tudi
zmogli ve&: »Ce bi se clovek ukvarjal z njim, bi najbrs naredil Se kaj vec« (J13).

So pa formalne oskrbovalke opozorile na vec tezav, ki se pojavijo pri ljudeh z demenco, ki
Zivijo sami:

- Zmedenost: »Ja itak, tisti ki so sami, so cist bolj zmedeni« (A13).

- Osamljenost: »4 ves, kako so osamljeni ti ljudje« (B17).

- Vidne halucinacije: »Pa gledajo v steno, pa recejo, ce jaz vidim, da tam nekdo stoji,

pa take finte« (A15).

- Slu$ne halucinacije: Vcasih mi tudi nekdo rece, da se skoz nekdo z njim pogovarja, pa
vem, da je sam pa da nobenga ni bilo pred mano tle« (C13).

- Ljudje z demenco utihnejo: »4 ves, kako so osamljeni ti ljudje ... In ves, kaj se potem
zgodi? Utihnejo. Enostavno nehajo govorit, ker se nimajo s kom pogovarjat« (B18).

- Izguba spretnosti sporazumevanja: »A4 ves, kaj jaz opazam, govorit vec ne znajo. Ja,
a ves, ker se nimajo s kom pogovarjat, pol pa se kar tam menijo sami s sabo« (A14).

- Sprememba dnevnega ritma: »Ker spremenijo svoj dnevni ritem. Ti ljudje potem cez
dan spijo, ponoci bluzijo okol, hladilnik we, jest. Cez dan pa vec spijo. Ker jih pac nihce
ne vzpodbuja, nihce se ne pogovarja z njimi, ni nekoga, ki bi jim rekel, da zdele ne spat,
da ne jest« (E13).

- Demenca napreduje hitreje: » Prav hitrej propadejo, res« (C16).

- Odklanjanje dotikov: »Bolj odklanjajo dotike, ker niso navajeni, da se jih kdo dotika,
tko, ful so sramezljivi, sam kaj naj, jaz mu moram plenico zamenjat« (C14).

Na pomen odnosov opozorijo avtorice Boh, Bevk Umiastowski in Novljan (2021), da vsi

ljudje potrebujemo odnose, v katerih si lahko podelimo, kar se nam pripeti v Zivljenju — tudi

ljudje z demenco. Za soustvarjanje in sodelovanje v odnosih pa potrebujemo sporazumevanje,
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saj le tako lahko delimo lastna obcutja, izkusimo, razumemo in se odzovemo na dozivljanje
drugih ljudi. Sporazumevati pomeni pogovarjati se, poslusati in opazovati drugega ter se
dotikati. Sporazumevanje in vpetost v odnose sta pomembni zato, ker nam dajeta informacije o
tem, kako nas drugi dojemajo in kaksen odnos imamo mi do drugih ljudi in do sveta. Pomagata
nam, da lahko ocenimo lastno vrednost in da lahko ocenjujemo notranja obc¢utja in zunanje
dogodke, ki se nam pripetijo. Osamljenost obcutimo takrat, kadar ne moremo presojati teh

vrednosti, kar je posledica pomanjkanja sporazumevanja in soljudi.

4.1.9. Ohranjene spretnosti ljudi z demenco

Ker v socialnem delu ves Cas iS¢emo c¢lovekove potenciale in zmoZnosti in izhajamo iz
krepitve moci, sem oskrbovalke vpraSala o ohranjenih spretnostih in sposobnostih ljudi z
demenco, za katere vsakodnevno skrbijo.

e Sodelovanje pri dnevnih aktivnostih

Tako lahko $e sodelujejo pri izvajanju dnevnih aktivnosti, npr.: »Zmore jesti sendvic, ce mu
dam v roko, piti iz steklenice, ce mu jo polozim v roko« (J11) ali pa: »Malo sodeluje pri
preoblacenju majice« (J12).

e Posedanje na invalidski vozicek

Sogovornica G pove, kako njeno mamo vsak dan posedejo na invalidski vozicek: »Zdaj, ko
Jje z nami Ze dve leti in pol, jo vsak dan vedno posedem na vozicek, ce je lepo vreme, smo zunaj
na terasi, pozimi notri, tako da je skoz na pocivalniku, jaz pa delam svoje« (G21).

e (Odzivanje na glasbo

Neformalna oskrbovalka pripoveduje, kako se njena mama, ki ima napredujoo obliko
demence, odziva na glasbo: »Damo ji muziko, to je tako pomembno odkritje, da ji damo glasbo
na usesa ali pa takole na radio na zvocnik, da tudi jaz poslusam in ona je v svojem svetu in
takrat, ko vidim, da se nasmeji, sploh, ko ji dam slusalke gor, vidim da je vse v redu. In taka je
zdaj Ze par let« (G22).

e Ohranjeno nebesedno sporazumevanje

Prav tako prepozna ohranjeno spretnost nebesednega sporazumevanja z nasmehom ter
prikimavanjem: »Zna se ti nasmehnit, zna zapet ene tri pesmice, ce pojes z njo, in zna pokimat
dost logicno, tko da se mi zdi, da je Se kdo za volanom. Odkima ne, takrat nic ne bo naredila,

ampak prikimat pa zna« (G23).
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V socialnem delu si moramo ves Cas prizadevati, da so ljudje z demenco prepoznani kot
ljudje s pomembnimi Zzivljenjskimi preizkusnjami, a da so to tudi ljudje kot mi vsi, ki na
doloceni tocki zivljenja potrebujejo pomoc, ki je oblikovana po njihovi meri (Mali & Grebenc,

2021).

4.2. Seznanjenost z demenco

Pri tej temi sem se ve¢inoma osredotocala na informiranost o demenci in sporazumevanje
z ljudmi z demenco, katerega znanja imajo formalni in neformalni oskrbovalci ve¢ in katerega
manj. Zanimalo me je, kako se formalni oskrbovalci soocajo s sorodniki ljudi z demenco in s
kak$nimi izzivi se srecujejo — predvsem, ali se cutijo dovolj kompetentne, da zastopajo pravice
ljudi z demenco, ter ali ima njihovo poznavanje demence vpliv na sporazumevanje z ljudmi z

demenco.

4.2.1. Informiranost o demenci in o sporazumevanju z ljudmi z demenco

Delodajalec oz. delovna organizacija je po Zakonu o socialnem varstvu zavezana, da
formalnim oskrbovalcem zagotovi ustrezne delovne rezultate, ki so pogojeni z usposobljenostjo
zaposlenih ter preverjanjem usposobljenosti oskrbovalcev za delo z ljudmi z demenco (Mali,
Mesl in Rihter, 2011).

e Formalne oskrbovalke

Formalne oskrbovalke menijo, da so dovolj informirane o demenci, saj so na to temo v
sklopu delovne organizacije imeli kar nekaj izobrazevanja: »Imeli smo izobrazevanja, ampak
Ze na tem izobrazZevanju so nam povedali, da ima vsak cisto drugacno obliko demence« (A15).

Informiranost o demenci povezujejo tudi z izkusnjami: »Ja, imam. Prvic je to praksa, drugic
je bilo kar nekaj izobrazevanj na to temo demence. To sem vse dala skozi« (E15).

V razli¢ne programe izobraZevanja na podrocju demence je treba vkljuciti tako ljudi z
demenco kot njihove sorodnike, torej celotno druzino, ki bi bila zlasti prakti¢no naravnana
(Kolbl, 2018).

e Neformalne oskrbovalke

Neformalni oskrbovalci svojo informiranost o demenci in sporazumevanju pridobivajo na

raznih predavanjih v strokovnih zdruzenjih in drustvih, kot sta Trepetlika in Spomincica:
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»Ves cas so nam govorili, v tej Trepetliki za parkinsonike, da do demence pride v velikih
primerih. Sem se mislila vkljucit v Spomincico, ampak je bilo Ze toliko dalec, da se mi je zdelo,
da mi ne bodo mogli ni¢ pomagat« (F16).

Neformalna oskrbovalka se je o demenci informirala tudi na GerontoloSkem drustvu
Slovenije: »Saj kar nekaj vem, ker sem se udelezevala raznih predavanj, tudi na Gerontoloskem
drustvu so bile te teme,« (H24) ter na Psihiatri¢ni kliniki v Ljubljani: »Ko smo mi izvedeli za
diagnozo, sem Sla prvo na en tecaj za ljudi z demenco, tam v Studencu je bil in sem si vse pisala,
kaj nas caka, kako gre ta bolezen, kako faze pricakovat, nisem vedela, da bo toliko casa trajalo,
tri do dvajset let so rekli, da to gre« (G24).

Neformalne oskrbovalke povedo, da prebirajo tudi razne priro¢nike o demenci, kot pove
sogovornica H: »Zdravstvena nega je imela tudi eno posvetovanje na temo demence. Se
kolegica mi je dala ta zbornik, tako da sem ga intenzivno prebrala« (H26).

Informiranost povezujejo tudi z izkuSnjami: »Kar pac imam nekih znanj, jih imam bolj iz
izkuSenj, iz tega, kar sem se sama naucila oziroma me je mami naucila« (G25).

Ugotavljam, da so programi, ki pomembno prispevajo k ozave$¢anju in izobraZevanju
sorodnikov ljudi z demenco, izredno pomembni. Ti programi so lahko, kot ugotavljajo na
spletnem mestu drZzavne uprave (Republika Slovenija, Gov.si, b. d.), v obliki ponudbe
svetovalnih in informacijskih pisarn, skupin za samopomo¢ in drugih oblik pomoci. Ena od
oblik pomoci so tudi demenci prijazne tocke, kjer lahko ljudje dobijo informacije, razli¢no
informativno in izobraZevalno gradivo o demenci ter se seznanijo z nacini in postopki

usmerjanja ljudi z demenco, ki se izgubijo in ne najdejo poti domov (Spomincica, b. d).

4.2.2. Vec znanja o demenci

e Oskrba ¢loveka z demenco

Obseg dela socialne oskrbovalke zajema pomo¢ pri temeljnih dnevnih opravilih,
gospodinjsko pomo¢ in pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov (Zavod za oskrbo na domu
Ljubljana, b. d.), zato je pri¢akovati, da se formalne oskrbovalke najbolj suvereno pocutijo pri
oskrbi ¢loveka z demenco in menijo, da imajo za to ve¢ znanja:

»Sigurno imam pa najvec znanj samo o negi, pac to osnovno, kar rabim za svoje delo«
(D17).

e Besedno sporazumevanje

Prav tako imajo formalne oskrbovalke ve¢ znanja za besedno sporazumevanje, saj se

zavedajo pomena primernega tona glasu: » Ton glasu je izredno pomemben, ne govorimo prevec¢
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naglas, umirjeno, uporabljamo nizZji ton, ko govoris, nekako sedis v istem nivoju, kot je clovek
z demenco« (B20).

e Sporazumevanje z dotikom

Neformalna oskrbovalka G se zaveda pomembnosti sporazumevanja z dotikom:

»Ko sem bila na teh seminarjih par let nazaj, sem se naucila, da je treba vec izrazat in

povedat prek dotikov, bozanj, prigovarjanja« (G46).

4.2.3. Manj znanja o demenci

e Sporazumevanje

Neformalne oskrbovalke, z izjemo neformalne oskrbovalke G, povedo, da pa imajo ravno
na podroc¢ju sporazumevanja z ljudmi z demenco najmanj znanja in izrazajo zeljo, da bi se
¢lovek z demenco z njim spet pogovarjal:

wJah, pri sporazumevanju nimam nic. Jaz bi tko rada, da bi se z mano pogovarjal, pa ko
nic ne vem, kaj si misli« (F22).

»Ja to pa glede sporazumevanja, tukaj imam pa res zelo malo znanja« (J16).

Enako se do manka znanja glede sporazumevanja opredelijo formalne oskrbovalke — tako
v besednem kot nebesednem sporazumevanju.

»Kaj pa jaz vem, mogoce ta komunikacija, kako se recimo s temi dementnimi pogovarjat,
ko so odklonilni. Kako do njega pristopit, na ta nacin, da bi $li bolj v detajle. Je pa itak vsak
dementen clovek cist individualen in za sebe. Ne morem reci, da imam dva dementna, pa da sta
oba ista. Pri vsakem moram najti svoj nacin komunikacije. Nekaj, kar mi je danes 5lo, sigurno
Jjutri ne bo slo, me lahko kdo gleda, kot da sem padla z Marsa« (D16).

Iz navedenih izjav lahko povzamem, da je sporazumevanje umetnost, ki se jo u¢imo ob
vsakem stiku s ¢clovekom z demenco. Marusec (2012) poudarja, da le 7 % sporazumevanja
temelji na besednem sporazumevanju, preostalo temelji na nebesednem sporazumevanju — torej
ima poznavanje razli¢nih tehnik, metod in pristopov bistveno vlogo pri vzpostavljanju odnosov

in pogovorov za soustvarjanje ustreznih resitev.
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4.2.4. Soocanje formalnih oskrbovalk s sorodniki ljudi z demenco

e Nepriznavanje bolezni

Na terenu formalne oskrbovalke pogosto dozivijo stisko in izzive pri sooCanju s sorodniki
ljudi z demenco, kot je nerazumevanje sorodnikov do ljudi z demenco, nemalokrat sorodniki
ljudi z demenco ne priznavajo obstoja bolezni pri svojem sorodniku: »Na terenu je problem
svojcem razloziti, ker nekateri ne razumejo in demence ne priznavajo« (A17).

»Mislijo vsi svojci, da so itak zlehtni, kar tezko sprejmejo, 'moja mama je pa dementna, moj
oce je pa dementen'. Vsi recejo, da ni, pa da je to zlehtnoba, potem je pa tezko nekomu nekaj
razlozit in reci, da so v zmoti, vasa mama ali oce je dementen. Po navadi povem vodji, ampak
vecinoma so svojci kar odklonilni. Res velikokrat recejo, da so zZleht in mene ne poslusajo, se z
njimi kregajo, prepirajo, pa agresija se tudi pojavlja« (D18).

Sorodnike ljudi z demenco bremeni njihova odvisnost, ki vpliva na spremembo odnosov.
Od formalnih oskrbovalcev pricakujejo pomoc¢ in podporo, in kot pravijo Mali, Mesl in Rihter
(2011), se morajo sorodniki ljudi z demenco in formalni oskrbovalci dogovoriti za sodelovanje.

Nerazumevanje in nepoznavanje demence pojasni Mali (v Mali, Mesl in Rihter, 2011), da
so sorodniki ljudi z demenco, ki so nemalokrat tudi neformalni oskrbovalci, razpeti med skrbjo
za Cloveka z demenco ter lastno druzino. Vecinoma so to zenske, katere navajajo tezave, kot so
preobremenjenost, zdravstvene teZzave in finan¢ne tezave ter nerazumevanje in nepoznavanje
demence.

e Vzrok zanikanja bolezni

Formalna oskrbovalka E nazorno opiSe svoje razmis$ljanje, zakaj sorodniki tako tezko
sprejmejo demenco:

wZaradi tega, ker so nevedni. Mislim, lahko se kruto slisi, ampak svojci imajo naceloma res
premalo znanj o demenci. Premalo nekih vescin, kako s temi ljudmi postopat. Sploh je pa tako,
laZje je meni, ker sem tuj clovek, kakor svojcu, ki se tezko sprijazni s tem, da je to ta ista oseba,
aktivna, krasna mama in ne vem kaj, danes si pa ne ve plenice preoblec. In prihaja do teh
kratkih stikov, ker so ljudje preobremenjeni. 'Joj, spet si se poscala,' ko je lahko komunikacija
cisto drugacna. Tko nestrpni so. Potem jih vedno probam pomiriti, pa vedno recem, ponavljajte
si vedno samo en stavek: To je Se vedno vasa mami, ki je bolna. To je bolezen, ona ne dela tega
zanalasc. Pa mi recejo veckrat svojci, da mislijo, da dela to zanalasc. Ja ne, pa ne, ni res. In
jaz z lahko delam z dementnimi, to je prav zanimivo, ker vedno imam to v glavi, da jim je to

naredila bolezen, da njim pravzaprav pol mozganov manjka in da ni povezave« (E18).
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Spoznanje, da je bliznji zbolel za demenco, privede do hude stiske sorodnikov. Predvsem
potrebujejo podporo in razumevanje okolice in ne nazadnje tudi sogovornika, s katerim delijo
svojo stisko in nemo¢ (Galof, 2019).

Sogovorniki so v tem primeru lahko tudi formalne oskrbovalke, ki zgoraj opisane situacije

reSujejo s pogovorom: »Ja, iz izkusenj jim povem in sem vedno slisana« (B24).

4.2.5. Soocanje sorodnikov z demenco

Kako pa se z demenco sooc¢ajo sorodniki ljudi z demenco? Galof (2019) pojasni, da se
sorodniki ¢loveka z demenco zelo tezko soocijo z boleznijo sdmo, zato potrebujejo veliko
informacij o poteku bolezni, o na¢inu zdravljenja ter ustreznem sporazumevanju. Sorodniki, ki
skrbijo za €loveka z demenco, so pogosto v stiski, ker niso dovolj seznanjeni z nacini, kako se
sooCiti z napredujoco boleznijo. Galof (prav tam) poudari, da ustrezna podpora za ljudi z
demenco in njihove sorodnike oziroma skrbnike vkljucuje strokovnjake z razli¢nih podrocij:
socialne delavce, psihologe, zdravstvene delavce, psihologe in strokovnjake s podrocja
druzinskega prava. Ustrezna pomo¢ pripomore k lazjemu sprejemanju diagnoze in skupnemu
nacrtovanju prihodnosti, dokler je to e mogoce, ter tako omogoca ¢im daljSe in kakovostno
zivljenje ljudi z demenco v skupnosti.

e Obcutek nemoci

Neformalni oskrbovalci so v pogovoru zaupali, da se pogosto soocajo s stisko in obcutkom
nemoci: »Kaj lahko Se naredimo? Nic, pac to, da ga imam rada pa da sem tukaj z njim« (F23).

e Strah pred trpljenjem ¢loveka z demenco

Bojijo se, da njihov sorodnik trpi: »Ja, bojim se, da se muci, da razmislja, kaksno Zivijenje
Jje to. Ampak ocitno ga nekaj le Se drzi pokonci« (F28).

e Dvom

Tudi dvom se pojavlja, dvom o tem, kaj si zeli ¢lovek z demenco: »Ne vem no, meni ni
nikoli rekel, da je navelican ali pa da ima dosti, ceprav je vedno govoril, da on ne bi hotel tako
Zivet. In tudi meni pravijo: 'Mami, oci tega ne bi maral, kaj bomo naredili?'« (F19)

¢ Odklanjanje ¢loveka z demenco

Najbolj pa so izpostavljene negativnim posledicam tiste druzine, v katerih je bilo
sporazumevanje ze prej slabo (Mali, 2011b), kar sem zaznala tudi sama pri izvedbi intervjujev
z neformalno oskrbovalko. Izkazalo se je namre¢, da v druZinah, katerih temelji so naceti z

dolgoletnimi prepiri in nezaupanjem, tudi razumevanja do starega ¢loveka z demenco ni.
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»Mene Ze oce da na obrate, kaj Sele drugi, po moje nihce ne bi prezivel zraven mene, ker
enkrat bom tudi oceta kar nekam zaprla, tolk ga imam zadosti« (119). »Sicer ga mat ves cas
zagovarja, da je to demenca, pa da moramo biti razumevajoci do njega, pa da se zdaj to v
demenci samo potencira njegovo obnasanje, sam jaz tega ne verjamem« (121).

V nekaterih primerih je zal poslabsanje odnosov med ¢lovekom z demenco ter neformalnimi
oskrbovalci neizogibno (Mali, Mesl in Rihter, 2011). Z obtozevanjem se znajdejo v zaCaranem
krogu obtozevanj, kjer sorodniki ¢loveka z demenco dozivljajo kot Zaljivega, obtozujocCega,
prepirljivega, v skrajnih primerih tudi fizicno agresivnega. In obratno, ¢lovek z demenco se
pocuti potisnjen na rob ter v breme sorodnikom (Mali, 2008).

Tako prihaja do odklanjanja sorodnika z demenco:

»Ne lejte, jaz sem s tem zakljucila. Imam spostovanje do oceta pa vse to, ampak tle sva
zakljucila. Najvec, kar je bilo med korono, pa mami v bolnici, da sem zanj vse naredila, sam
zdaj pa nic¢ ne pokaze te hvaleznosti. Enostavno se mu ne znam vec priblizat pa tudi Zelje nimam.
Mi je zal, da je do tega prislo, ampak zdaj je vse slabse« (137).

e Soocanje s stigmo

Sorodniki se sooc¢ajo tudi s stigmo, ki je v druzbi, po mnenju Oslak in Musil (2017), zal Se
vedno zelo prisotna: »Jaz pac hocem, da moja otroka cim manj vidita, kako se dotikamo z njim,

pa ko mu v hlace uide, tega otroci ne rabijo gledat, tega si ne zasluZita videt« (129).

4.3. Sporazumevanje z ljudmi z demenco in izzivi

Sporazumevanje je najpomembnejsi element v ¢lovekovem sobivanju, s katerim moramo
ravnati pazljivo, saj se v nasprotnem primeru pogosto pojavijo motnje pri razumevanju
sporocenega (Hiilsen, 2019). Pri tej temi sem iskala nafine sporazumevanja formalnih in
neformalnih oskrbovalcev in Zelela izvedeti, ali so morda razvili kakSen svoj nacin
sporazumevanja. Oskrbovalke se pri sporazumevanju sreujejo z marsikaterim izzivom in
ugotavljajo, da je besedno sporazumevanje nemalokrat neucinkovito in ne doseze svojega

namena.

4.3.1. Besedno sporazumevanje

V socialnem delu ima sporazumevanje pomembno mesto, saj je ena od najpomembnejSih
tehnik za udejanjanje metod in nacel socialnega dela (Mali, Mesl in Rihter, 2011). Formalne in

neformalne oskrbovalke pri vsakodnevni oskrbi v prvi vrsti uporabljajo besedno
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sporazumevanje v obliki pogovora, katerega uporabljajo ves Cas, ko so v stiku s ¢lovekom z
demenco.

Primer pove formalna oskrbovalka: »Jaz veliko komuniciram s tem, tudi ko delam, jim
govorim, kaj delam« (B30).

Osebno izkusnjo besednega sporazumevanja poda neformalna oskrbovalka, ki pove, da
dokler je sorodnica z demenco Se razumela pomen besed, je z njo vsakodnevno vzpostavljala
odnos na besedni ravni: »Jaz sem na zacetku se komunicirala z njo, dokler je Se kaj razumela,
normalno« (G28), kasneje, ko pa je demenca napredovala, se je spremenil tudi nacin
sporazumevanja, ki ga opise kot pogovor z otrokom: »In vse bolj je sla ta komunikacija na vse
bolj banalno sporazumevanje z majhnim otrokom. 'Si dobro spanckala, si kaj sanjala, a bova
§li malo ven,' pa ona meni nazaj, ko je Se lahko govorila, je bila zmedena, kot neke blodnje: 'Ja
ne morem ven, tam so lItalijani, nimam pasusa.’ Pa ji pol recem: 'Ja bova pa tko kot leta 41, a
ne, jih bomo pa preganjal, a ne'« (G31).

Sc¢asoma je besedno sporazumevanje vedno teze vzpostavljati, saj pride v ospredje
nezmoznost besednega sporoc¢anja (Bryden, 2005). »On nicesar ne zazna. On je enomesecni
dojencek. Ne govori, ne premakne nit roke, razen kaksen refleks, ce se kaj ustrasi. Nikogar ne
pozna, ne zna nic¢ povedat, samo pogleda me vcasih, ne izraza svojega razpolozenja, jaz ne
morem ocenit, kako se on pocuti, ali ga kaj boli, ali ga ne, ali je lacen ali je Zejen. Tako da stika

prakticno midva nimava nic¢« (F24).

4.3.2. Individualen nacin sporazumevanja

e Pripovedovanje zgodb

Individualen nacin s pripovedovanjem zgodb so razvili v druzini neformalne oskrbovalke
G: »Ja, zdej pa tko, Se zmeraj se z njo pogovarjas in ji govoris zgodbice in ona bo zelo pozorno
te spremljala. Ni to prazen pogled, kot da govoris v steno. Te prav gleda. Samo meni malo
energije zmanjkuje za ta del, zato imam angazirane Se ostale, brata in sestro, ki sta zelo
zgovorna in onadva zlobudrata v neskoncnost in potem vidim, da tudi mami bolj zaZivi, se celo
po nosu malo popraska, nekaj energije, se nasmeji, razume, ce kaj smesnega recejo, pa ce so
kaksne osebe, ki jih ona pozna, ali pa tko poves, da ona misli, da nekoga pozna in se nasmeji«

(G36).
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e Vljudnost

Pri individualnem nacinu besednega sporazumevanja so oskrbovalci poudarili pomen
vljudnosti: »Prijazen, nisem vsiljiva, razen takrat, ko Ze nekaj mora biti, sem natancna in ne
popuscam« (A24).

e [z formalne v neformalno obliko odnosa

Eden izmed nacinov individualnega nacina besednega sporazumevanja je tudi izstop iz
formalnega odnosa na bolj neformalno obliko odnosa med ¢lovekom z demenco in formalno
oskrbovalko: »Pri enem gospodu, s katerim sem hodila ven na sprehode, sem poskusila nekaj
drugace. Jaz sem ga redno vikala. In sem ugotovila, ko sem ga jaz vikala, je bila njegova
reakcija zelo zadrzana, zelo odklonilna, da on ne bo vstal, da on ne more, da njega tako noge
bolijo in kriz. Naslednjic, ko sem prisla, sem ga zacela tikati. No, takrat pa se je v trenutku vse
spremenilo. In ko pridem do tega gospoda, mu recem: 'Pridi D., bova midva danes kaj vstala,
greva kavo piti?' V trenutku je vstal, nic ni jamral, da ga kaj boli in mi rece: ‘Ja, ce si rekla, da
greva na kavo, pa pejva!' V trenutku je vstal, drugace sem ga pa tudi po eno uro masirala, ce
bi on vstal in Sel na drugo stran mize. To je to. Ko se postavis na prijateljsko linijo in ko on
vidi, da ti nisi nek zmaj, od takrat naprej velikokrat pri kakSnemu naredim tako, da ga ne vikam,
na malo bolj prijateljski liniji. Nisem na tako formalni liniji. Je kot noc¢ in dan« (A26).

Potruditi se torej moramo, da sami spoznamo pomen izrazanja ¢loveka z demenco in razviti
oblike sporazumevanja, s ¢imer se priblizamo ¢loveku z demenco, kot pojasnjuje tudi Vida

Milosevi¢ Arnold (2011).

4.3.3. Tehnike besednega sporazumevanja

e Kratki, povedni stavki

Formalne oskrbovalke povedo, da v pogovoru uporabljajo kratke, povedne stavke: »Po
navadi recimo tako, da so zelo kratki stavki pa povedni« (C22).

e Ton glasu

Pomemben je tudi ton glasu: »Stvar je tudi v tonu. Jaz lahko tudi govorim o nekem Tomazu,
pa nobenega Tomaza ne poznamo, ampak bom to tko povedala, da se bo nasmejala in bo dala
meni kot znak, da se ve, da me spremlja. Kako ji prigovarjas, je ona zelo dovzetna za ta ton.
Ona ne razume besede, ona samo razume ton. Sestra ima navado, da ji zelo rada govori
zgodbice. Ona ji to tko doziveto pripoveduje vse dogodke iz njenega Ziviljenja, in govori in

govori in govori. Vse neumnosti tega sveta, pa tut ¢e bi obnovo filma naredila, sej ni vazno.
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Ampak govori z enim takim pripovedovalnim tonom in vidim, mami poslusa, se nasmiha, kdaj
rece kaksen ja ali ne, Ce je vprasana, in v tistem trenutku vidim, da bi tako Se lahko obstala. Se
da« (G37).

e Pohvala

Oskrbovalci uporabljajo tudi pohvalo: » Vedno jih pohvalim« (B27).

e Humor

Tako formalne kot neformalne oskrbovalke povedo, da se pri sporazumevanju tudi Salijo:
»Vcasih se zelo rada hecam, kaksen razume hec, tocno vidim po odzivu, vidim, ce je za hec,
potem se hecamo dalje, e ni, sem pac resna, koliko se pac da resno pogovorit. Naceloma pa
nekak v hecu. Eni so, eni niso. In potem vidim, kako naprej« (D21).

»Dokler je e razumela, je zelo dojemala na humor, risanke, skeci, tako da je nekdo padel
ali pa, da se mu je neka posoda na glavo podrla in se je smejala, smejala, smejala. Ce sem se
jaz kej spotaknila, se je smejala, mislim, njej je bilo smesno kot otroku« (G30).

Humor je zazelena spretnost v socialnem delu, saj omogoca distanco, ustvarjalnost, miselne
obrate, netragi¢no problematizacijo in veselo u¢enje na napakah. Najboljsi socialni delavci so
bili Pika Nogavicka, Svejk, McMurphy (Let nad kukavi¢jim gnezdom) in Medved Pu (Flaker,
2003).

»A veste, vedno najdeva tudi nekaj humornega. Humor je recept za uspeh, vsaj pri nama,
no. Midva se ogromno smejiva, s humorjem se ogromno razelektriva, da greva lahko naprej z
neko tako energijo. Pa tudi ce je kdaj trmast pa nekaj ne naredim, pa jaz to pol nekak na humor
obrnem in to mu zelo odgovarja« (H41).

Delila bi Se nekaj izjav o uporabi humorja, da doumemo njegov pomen: » Humor je sigurno
ena taka pogruntavsicina. Ker je tudi on bil tak veseljak, druzaben, bil veliko v druzbi. Vedno
probam najti neko vzporednico z neko komicno situacijo ali pa z nekim vicem. Tudi danes
zjutraj sem ga na to njegovo jamranje nad bolecinami v kolenu odgovorila z enim Stosem, ki
sem ga res prebrala v casopisu. To je sigurno prioriteta in en najin nacin, da se preko humorja
razbremeniva« (H42).

e Poznavanje Zivljenjske zgodbe ¢loveka z demenco

Pri sporazumevanju z ljudmi z demenco je pomembno, da se oskrbovalci priblizamo in
prilagodimo svetu ljudi z demenco — obraten proces je teze izvedljiv in neucinkovit, saj
nemalokrat vodi v kaoti¢ne situacije, nasilje in zlorabe (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

V knjigi Stari kralj v izgnanstvu avtor Arne Geiger (2012) takole opiSe svojo izkusnjo, kako

so se morali druzinski ¢lani prilagoditi na novonastalo stanje in se vziveti v o¢etovo realnost.
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Biografska pripoved je pomembno pri¢evanje o individualni navzoc¢nosti in osebna izpoved o
bolnem ocetu.

»Ker moj oce ne more vec preckati mostu v moj svet, se moram jaz podajati k njemu. In
tam cez, v mejah njegovega dusSevnega stanja, onstran nase druzbe, temeljece na stvarnosti in
smotrnosti, je Se vedno spostovanja vreden clovek, in ceprav po splosnih merilih ni vedno
razumen, je kljub temu na svoj nacin briljanten« (Geiger, 2012, str. 11).

Tako oskrbovalke pri raziskovanju zivljenjskega sveta ljudi z demenco upostevajo navade
in rutino ¢loveka z demenco, kar formalna oskrbovalka ponazori takole: »Ja, v bistvu tako, da
probam jaz ujeti tisto zanko, miselno zanko. Prvi¢ probam ugotovit, v katerem letu so se
zataknili, ker oni se sigurno zataknejo v enem letu, to je dejstvo. Od rojstva pa do nekje 35. leta
vse vejo. Od tam naprej ne vejo nic. Najprej probam to nekak ugotovit. Ali s pogovorom s svojci
ali s pogovorom s to osebo. In potem se jaz vracam v ta leta nazaj. Jaz jih ne sprasujem, kaj je
bilo za kosilo, ampak jih vprasam o preteklosti. Imam eno gospo, katera se ja zataknila dalec¢
nazaj, ampak vem, da se je madzarsko ucila v Soli. Ona je mene madzarscino ucila. In midve
zacneva tam. Tam, kjer v glavi je. Tam ti zna vse povedat in ona je suverena na svojem podrocju.
In midve vsak dan vse eno isto znova predebatirava, kako je madzarscina, kako je v Prekmurju,
kako je moza spoznala, kako je v Ljubljano prisla, no, pol se malo zataknemo, do tam. Ampak
glede na to, da ona pozabi, kaj mi je véeraj povedala, lahko nadaljujeva isto. Tako da jaz vedno
grem nazaj, tam so suvereni, dokler se ne zgubi vse« (E19).

Zanimiva je tudi naslednja izjava: »Imam eno gospo, ki je bila v vojaski Soli, je bila v
internatu. Vcasih imam problem pri njej, ker se noce tusirat, se upre in rece: 'ne, ne bom.' Ji
recem, da sploh ne bova parlamentirali in da greva pod tus in sem ugotovila, da ko jo malo
bolj pokomandiram po vojasko, se pa dvigne in gre v kopalnico in jo stusiram brez teZav. Ona
je bila na ta nacin navajena funkcionirat, da so ji drugi dajali ukaze. Ona to meni veckrat rece,
da 'samo lulal pa kakal nismo na komando'. In tako sva zaceli. Zdaj se tega prakticno vec¢ ne
posluzujem, ker se je tudi ona mene navadila in funkcionirava dobro« (E21).

Enako opaza tudi neformalna oskrbovalka, kako je pomembno izhajati iz posameznikovih
navad in rutin: »Ja seveda, ves cas izhajam iz njega, iz tega, kar je rad pocel, kaj se mu je
dogajalo. Ga ves cas hecam, kako so ga kot tenisaca z zogicami obmetavali. Grem na te zgodbe,
ki jih poznam, in to resuje marsikatero zagato in konfliktno situacijo« (H43).

Da pa lahko izhajamo iz Zivljenjske zgodbe ¢loveka z demenco, je potrebna »vztrajnost,
potrpezljivost, prilagodljivost in strpnost«, kot ugotavljajo Mali, Mesl in Rihter (2013, str. 78):

»Seveda ti za delo s takim c¢lovekom rabis en dolocen cas. Da ga ti spoznas, da prides nekako
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v tiste njegove finte, da tocno ves, kako ravnat z njim. Moras ga spoznati. Pri enem gre na
nezno, pri enem gre lahko mogoce malo bolj na komando« (E20).

Formalna oskrbovalka iz izkuSenj pove, da s stalnim spraSevanjem cloveka z demenco
spravimo v stisko. Ob tem se navezujem na Christine Bryden (2005), ki lepo opise zgornjo
trditev: »Saj ljudje z demenco vedo, kaj zelijo povedati, le da nam tega ne zmorejo povedati z
besedami in na nacin, ki bi ga mi razumeli.«

»Ne bom sprasevala, ali bi danes to, ker vidim, da to tudi do ene mere spravlja ljudi z
demenco v z zadrego. Da skoz neki hocemo od njih, pa ni kos situaciji« (C23).

e Sporazumevanje po glasbi

Besedno sporazumevanje formalna oskrbovalka vzpostavlja tudi z glasbo in petjem:
»Véasih tudi kaksno pesem jim zapojem, tako radi pojejo in besedilo jim tece. Vse se spomnijo,
cela besedila. Probam nekak s tem« (B29).

»Veéasih smo ji malo preklopili TV in glasbo, ker ves cas pa tudi ne mores samo ti govorit«
(G3%).

e Igranje vlog

Eden izmed nacinov je lahko tudi igranje vlog: »Sej pravim, kar kdo me zamenja, véasih
sem kaksna teta, véasih sem kaksna sestricna, ravno ta teden mi je ena rekla: 'Kdo pa ste vi?'

Ja sem vas prisla zrihtat.'

Pa mi rece: 'A niste vi Zena od sina.’

Sem rekla: 'Ja lahko sem tudi Zena od sina.' Samo se je ta prava Zena od sina hitro oglasila
in rekla, da ne, da sem jaz samo negovalka, da je ona Zena od njenega sina. Tko no, sej v hecu
bi lahko tudi jaz ostala ta Zena od sina, ne pa da smo potem gospo cist zmedli in ni vec vedela,
kdo je kdo. Ker glih tu ne sprejmejo, da je mama dementna in boh ne dej se kdaj pohecat. Tko
no, meni se zdi to brez veze cloveka v konflikt spravljat pa neko stisko, naj pac on verjame, kar
ima tisti trenutek v glavi. Mene zaradi tega ne bo konec, ce pa lahko c¢loveku olajsam kaksno
stisko, je pa sploh super. Ne vem no, sej lahko da narobe razmisljam, samo se mi zdi, da se to
kar obnese no. Kakorkoli no, jaz se potem nasmehnem in sem lahko tudi snaha in héi in sem
teta in sestricna, kakorkoli Ze« (D22).

e Posnemanje

Tudi posnemanje se je izkazalo za uspesno: »Smeje se pa res veliko. Ona ima prav odsev
obraza, ki ga gleda, ce se ji bos ti smejal ali pa se resno drzal, bo ona isto naredila. Kot tvoj

ogledalo je. Kot isti izraz tistega, ki jo gleda in prigovarja« (G59).
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e Sporazumevanje prek okusa

Neformalna oskrbovalka, ki skrbi za moza, ki je nastanjen v domu za stare, je razvila svoj
nacin sporazumevanja prek okusa in hrane: »Pri mozu je trenutno tako stanje, da ko ga obiscem,
dobro pomalica in popije, kar zazivi. Vcasih tudi rece, ko kaj dobrega poje, 'mmmmm'« (J19).

Usmerjena uporaba draZzljajev, zlasti po kozi, pa tudi skozi o€i, usta, nos in usesa, je bazalna
stimulacija (Hiilsen, 2019). O njej sem ze pisala v prvem delu magistrske naloge, bila pa je tudi
tema raziskovanja, zato jo omenjam malo kasneje.

Pogovarjanje in poslusanje sta spretnosti v socialnem delu, brez katerih tezko preidemo k
reSevanju problemov, saj se lahko hitro ovijemo v cikel, iz katerega se ne moremo resiti niti mi
sami. [z tega je treba poudariti, da so socialni delavci tudi ljudje s svojimi vsakdanjimi tezavami,
ki poskusajo skozi empatijo in posluh reSevati tezave drugega ¢loveka (Urek, 2005).

Socialno delo kot znanstvena veda z zagovorniStvom odseva nacela socialnega dela.
Pogovarjanje in posluSanje sta spretnosti v socialnem delu, brez katerih tezko preidemo k
reSevanju problemov. Vsaka izkusnja je drugacna, ne obstajajo pravila, kako reagirati v dani
situaciji — pomembno je, da je socialni delavec empatien, spostljiv sogovornik, ki razvija
dialog, pomaga pri refleksiji in krepitvi moci ter skupaj s ¢lovekom z demenco soustvarja
reSitve in stremi k pozitivnim izidom, s katerimi ima ¢lovek z demenco ve¢ji nadzor nad svojim

zivljenjem (Urek, 2005).

4.3.4. Prenos besednih navodil

e Besedno navodilo

Zanimal me je tudi nacin prenosa navodil in informacij oskrbovalcev ljudem z demenco. V
prvi vrsti gre za besedna navodila: »Pa kaj jaz vem, pac povem mu. Ce pa ne razume, pa pac
naredim po svoje« (A30).

e Ustvariti zaupanje

Pomembno je ustvariti odnos, kjer si ljudje med seboj zaupajo: »Zmeraj se na zacetku malo
pogovarjamo, po navadi te itak najprej vprasa: 'Kaj pa ti tukaj,' pa recem: 'Malo sem prisla na
obisk, malo na en ¢vek,' pa ce se le da, spijemo kozarec vode, caja, kave, toliko, da oni meni
zaupajo, da se me navadijo« (D24).

e Postopno uvajanje ob delu

Formalna oskrbovalka opisuje, da gre tu za postopno uvajanje ob delu: » Postopno uvajanje

ob delu. Jaz zacnem pocasi uvajat, saj ne mores kar pridet in buuum, zdaj bomo pa mi to takole
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po moje. Jaz te spremembe uvajam cisto pocasi pa vsako posebej. Nikoli ne silim. Jaz probam
pa recem, boste prisla v kopalnico. Ta doticna Ze mene pozna in ve, kaj to pomeni. Ce ne Zeli,
ok, se vidiva jutri. Ali pa ce rece: 'Ne, ne bom vstala.' Lezi v postelji, ura je deset, recimo, dokler
jaz pridem, pa rece: ‘Jaz pa ne bom vstala, kaj ste pa sploh prisla, jaz vas ne rabim,' in jaz
recem: 'Ok, v redu.' In jo pustim. In grem v kuhinjo in dam kavo gor in zacnem zajtrk pripravijat
in vsake toliko casa grem malo na hodnik in malo pokukam, kaj dela. Potem ugotovim, da zZe
sedi na postelji in ne ve, kaj bi sama s sabo. Pa spet grem pa spet malo pustim par minut pa
spet grem nazaj. Ampak ko jaz pridem nazaj, je tako, kot da sem prvic prisla, ker je ona v
vmesnem casu pozabila, da me je najahala in mi rece: 'O dobro jutro, a ste prisla,’ in midve od
tukaj naprej nadaljujeva ali pa recem: 'Kavica je kuhana, pridete?’

Ja, Ze grem gospa'« (E23).

e IzmiSljanje situacij

Obcasno si oskrbovalke tudi izmislijo doloceno situacijo za doseganje nekega cilja: »Pol
mu pa recem, da bo Sel v toplice. Gremo na plavanje ali pa da gremo v jazzuzi. Vcasih uspe,
véasih pa obupam in si recem, kaj naj pa zdaj, pa razmisljam. Samo po navadi kar uspe, no, ce
recem, da gremo v toplice. No, ko pa me Ze milijonkrat vprasajo, recem, da sem ga prisla umit,
pa stusirat, pa recem: 'Pejmo se umit.’

Pa oni meni nazaj: 'Ja ne, to pa ne.’

Pa recem: 'No, pa pejva v toplice," pa potem en cas Studira. 'No, pol pa pejmo v toplice.’
Pac mal jih okol prinesem, ampak to je taka neskodljiva laz« (D25).

e Posnemanje

Uspesen je tudi na¢in posnemanja, ko lovek z demenco ponovi gib za oskrbovalcem: »Ce
ima dober dan, ko se dobimo vsi skupaj in vsi jemo skupaj in opazuje dogajanje okoli sebe, ko
Jje drugace kot vsak dan, jo brez tezav hranis, brez da ji prigovarjas. Poje vse, ker vem, da je
druga energija takrat, nas posnema« (G45).

e Nakazovanje giba

Ce posnemanje ne doseZe namena, oskrbovalci poskusajo nakazati gib. Takole povedo:
»Cisto preprosto, dam mu Zlico v roko, nakazem mu gib ali pa ga primem za roko pa recem:
'Greva zdaj v kopalnico.' Pac nakazem« (B33).

e Izvedba giba

V skrajnih primerih oskrbovalec izvede gib, kar opisuje neformalna oskrbovalka, kako mora
pri mozu, ki ima demenco, gospodu pri hranjenju sama zapreti in stisniti usta skupaj: »Jah, jaz

mu najprej mal usta namazem z vazelinom, pa tko po jezicku ga potipam, pa mu dam pit, pa
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mal ga postrani obrnem, da zapre usta. Sam pa ne, se ne odzove, zgleda, da nima moci, da bi

Jjezik dal notri in usta zaprl. Sam se ne odzove, mu moram kar jaz sama stisnit« (F34).

4.3.5. lzzivi pri vzpostavljanju besednega sporazumevanja

Ob pogovoru s formalnimi in neformalnimi oskrbovalci sem zaznala najve¢jo nemoc prav
pri iskanju in vzpostavljanju nacinov ucinkovitega sporazumevanja z ljudmi z demenco.
Vsakomur se v¢asih zgodi, da ne najde prave besede, zlasti tiste, ki jih redkeje uporablja. Lahko
se nam zgodi, da ne poznamo to¢nega pomena kakSnega zargonskega izraza ali nare¢ne besede.
Iz celotnega stavka ali okolis¢in pa vendarle lahko domnevamo pomen neznanega izraza.

Ljudje z demenco morda sprva Se dojamejo pomen kratkega, enostavnega stavka, ne
razumejo pa ve¢ daljSih sestavljenih stavkov ali posameznih besed, ki so jih nekdaj sami
uporabljali. Pozabljajo tudi posamezne enostavne, pogosto uporabljene besede ali pa jih
nadomescajo z neustreznimi besedami oziroma si izmislijo povsem nove besede. Ker ne najdejo
ustreznega imena predmeta, ta predmet opiSejo (telefon — to je za telefonirat; brivnik — to je za
brado pokosit). Zaradi vsega tega postanejo stavki nerazumljivi, natanko tako, kot opisuje C.
Bryden (2005).

Tako se pri besednem sporazumevanju formalne in neformalne oskrbovalke soocajo s
Stevilnimi izzivi, ki se lahko pojavijo Ze na prvem srecanju:

»Problem je tudi, ko sem nekje prvic, pa se se ne razumeva« (A33).

Ker so v raziskavi navedle veliko izzivov in informacij, jih podajam v zaporednem vrstnem
redu:

- Odklanjanje oskrbe: »Da odklanja pitje, da odklanja nego« (A31).

- Kratkocasna pozornost: »Ker ta obdobja bistrosti so taka kratka, ocitno jo vse tako
utruja, meni pa sami res zmanjkuje, da bi pa bila ves cas tok skoz prijazna. Pa sej ko
pridem domov, se z njo pogovarjam, pa zjutraj je najbolj komunikativna. Jo vprasam,
Ce je dobro spala, pa rece ja. Pa vprasam, a si kej sanjala, ja. Ok, ja. Dobro, sem nehala
s temi »ja« vprasanji. Kaj pa si sanjala? Pa te gleda, caka na ja-vprasanje, pa se ne
dam, pa recem, a si sanjala koga, ki ga poznamo, pa zacne kimat, se rece, da se fond
prazni. Pa recem, koga si sanjala, si sanjala nasega dedka, in te Ze gleda. In ko stran
pogleda, jo Ze utrujas, vem, da ne more vec, da je ze odsla« (G51).

- Nerazumevanje navodil: »Da vcéasih ne zastopijo cist v redu, kaj jaz Zelim, gledajo«

(B34).
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Nerazumevanje besed: »Vieces iz njega stvari, pa je prej veliko govoril, tko da zdaj
manj govori, najbrz ne najde besed« (123).

Neupostevanje navodil: »Ja, ko ne naredi, kar mu recem« (J27).

Ignoriranje: »Vcasih malo ignorirajo oziroma so v svojem svetu verjetno« (B35).
Zmedenost ob preveliki koli¢ini informacij: »A4li pa ce jim prevec stvari naenkrat
povem, so potem tudi zmedeni. To jih potem cist zmedes. Prevec informacij ne smejo
dobit« (B36).

NagluSnost: »Malo slabse tudi slisi, tko da se tko avtomaticno deremo, televizijo gleda
tko na glas, da so se Ze vsi sosedje pritozili in se ven vse slisi pa zapiramo vrata« (124).
Upor: »Upor. Recimo, ce bi bilo fajn se stusirat, se raje ne bi, pa to tudi znajo zelo lepo
izrazit« (C28).

Agresivnost: »Da je agresiven, da Sc¢ipa, da ne prejema prave terapije. Kar imam
problem na terenu. Pri eni gospe je problem, s katerim se vsi soocamo, ker gospa bi na
trenutke sodelovala, na trenutke pa ne bi in postaja agresivna in $¢ipa in krici. In takrat
beseda tut priblizno ne doseze svojega namena« (A32).

Neuspeh: »Ker po navadi je vedno tako, ce hoces kaj naredit na silo, se potem kaj zgodi
in bi imela slabo vest, ker sem ga hotela na silo stusSirat, pac pustim, boh pomagaj. Sej
po navadi je tko, da pri tistih dementnih, ki jih poznam, se tisti nacin, ki sem ti ga
opisala, obnese, pri tistih, ki pa jih ne poznam, pa k njim prvic pridem pac na silo nekaj
ne, ce pac ne gre, se pa potem probava vsak samo preoblec ali pa s krpicami obrisat.
Nobenega ne silim, ravno zaradi tega, ker se bo sigurno nekaj slabega zgodilo. Ze v Soli
so nas to ucili, da na silo nikoli in nikdar. Pac raje pustim tako, kot je, se raje opravicim
kolegici, ki pride za mano, ali pa svojcem, kakorkoli Ze« (D26).

Dvom oskrbovalk, ali je €lovek z demenco razumel informacijo: »Pa vcasih te kar
gleda, pa ves, da te je slisal, samo nisem ziher, ali me je razumel. Pa potem se kar
zacnem bolj na glas pogovarjat, pa ni ni¢ boljse« (B37).

Dvom v svoje delo: »Vcasih mi uspe, véasih ne, pa si mislim, a mi je treba tega, samo
potem pa malo zadiham in probam dvakrat, trikrat, e pa ne gre, pustim pri miru. Vcasih
potem uspe zadnjih deset minut. Se probam na vse nacine pogovarjat, pa jim razloZzit.
Véasih je res tezko« (D28).

Nerazumevanje sorodnikov do ljudi z demenco: »Ja, potem so svojci tisti, ki na svoje
starSe vpijejo in kricijo: 'Ja zakaj je pa potem prisla, zakaj jo pa potem placujemo.' Tako
da jih probam umirit, da me morda vas oce Se ne pozna, ker sem prvic. V najslabsem

primeru vsaj preoblecem, pac ce ne gre, pa ne gre« (D27).



- Osebno razocaranje: » Prav grozno se pocutim. Kar nic vec si ne upam narediti, da ga
ne bi bolelo. Eno leto nazaj me je Se poklical po imenu, zdaj pa ne vec. Jaz mislim, da
me cuti, da me on mene cuti. Tko, z besedami ne moreva cisto nic¢ vec« (F35).

- Izgorelost neformalnih oskrbovalcev: »Da ne morem vec toliko z njo se pogovarjat v
smislu kot drugi, ki lahko stalno govorijo. Ne morem vsak dan in cele dneve. Sestra je
taka, da bi lahko vsak dan cel dan pa Se pol bi se komaj razsla. Zmanjkuje te energije,
da bi vec z njo komunicirala« (G38).

Negativne izkusnje, ki jih imajo formalni in neformalni oskrbovalci pri vsakdanjem
sporazumevanju z ljudmi z demenco, posledi¢no vplivajo tudi na ¢loveka z demenco ter njihove
odnose (Mali, 2011b). Poleg vseh zgoraj opisanih tezav in izzivov se oskrbovalci soocajo tudi
z obcutkom izgube lastnega zasebnega zivljenja, z izgubo kontrole nad svojim prostim ¢asom,
kar ljudi pogosto pripelje v frustracije, obcutke jeze, do slabega spanja ter prenasanja krivde na
¢loveka z demenco. Raziskave so pokazale, da neformalni oskrbovalci pogosteje zapadejo v
depresijo in tesnobo, izrazajo negativna custva, imajo ve¢ psihi¢nih motenj ter pogosteje

posegajo po medikamentozni terapiji (Mali, 2011b).

4.3.6. Uspesnost besednega sporazumevanja

Formalne oskrbovalke navajajo, da je besedno sporazumevanje v mnogih primerih
neuspesno, Se posebej pri ljudeh, ki izrazajo nasilno vedenje:

»Mah kje, pri tistih agresivnih ni Sans. Se lohk po trepalnicah meces, pa prosis, moledujes,
prepricujes ..., ni Sans. To zna bit kar problem, ja« (A34).

Neformalna oskrbovalka meni, da je uspeSnost besednega sporazumevanja tudi odvisna od
faze demence: »Jaz mislim, da gre pri uspesnosti sporazumevanju s ¢lovekom z demenco za
razlicna obdobja, lahko se nesporazumevanje pojavi ze v zacetni fazi bolezni ali kasneje« (J17).

V druzinah, kjer ni razumevanja do ¢loveka z demenco, neuspeSnost pripisujejo zlobnosti
¢loveka z demenco: »Aja, ne vem, ja sej pol bi pa lahko rekel, da ne razume. On pac noce, je
kar tiho. Tko Ze malo zZlehtnoba no, ce mene vprasate« (126).

Pomembno je, da ljudi z demenco upostevamo kot enakovredne sogovornike, kombiniramo
besedno in nebesedno sporazumevanje, smo iznajdljivi in se ljudem z demenco prilagajamo,
saj se oni nam teze. Res da ¢lovek z demenco pozabi marsikateri dogodek iz svojega Zivljenja,
nikoli pa ne pozabi obcutkov ob teh dogodkih. Situacije povezuje s Custvi, ki jih je dozivljal na
primer ob vzpostavljanju stika s formalno oskrbovalko. Prijetna Custva in obcutki so torej

zagotovilo za nase nadaljnje delo s ¢lovekom z demenco (Mali, Mesl in Rihter, 2011).
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4.4. Nebesedno sporazumevanje z ljudmi z demenco

Pri ljudeh z demenco, s katerimi tezko vzpostavimo besedno sporazumevanje, moramo biti
odprti za sprejemanje vseh vrst sporocil, tako besednih, nebesednih in simbolnih (Milosevic¢
Arnold, 2011a). Flaker (2013) opisuje, da se sporazumevamo tudi z znamenji, razli¢nimi zapisi

in slikami (Flaker, Mali, Rafaeli¢, Ratajc, 2013).

4.4.1. Sporazumevanje z dotikom

Formalnim in neformalnim oskrbovalkam sem zastavila vprasanje, na kakSen nacin
vzpostavljajo nebesedno sporazumevanje. Vsi odgovori so bili enaki — z dotikom. Dotik je
nacin sporazumevanja pri oskrbi ljudi z demenco, in ga lahko uporabimo za sporocanje Sirokega
nabora Custvenih namer (Linden, 2016).

Navajam nekaj izjav, saj so si odgovori vec¢ ali manj podobni:

»Ne, samo preko dotika, na drugo se nic¢ ne odziva« (F37).

»Ja, dotaknem se. Ni zadosti, da samo recem. Velikokrat mu pokazem in dotaknem, drugace
ne gre« (H40).

»wRecimo lezeci dementni, tak, ki tudi ve¢ ne komunicira, tam mogoce lahko z dotikom, ki
mora biti neZen, da po roki pogladim. Tudi poboZzam po obrazu. To sem uporabljala« (E25).

»Mislim da zelo veliko z dotiki. Dotiki so tisti most, s katerim vzpostavis odnos« (C25).

Most, kot ga opisuje A. Geiger (2012).

4.4.2. Sporazumevanje z objemi

Nebesedno sporazumevanje formalni in neformalni oskrbovalci vzpostavljajo tudi z objemi,
vendar Mali, Mesl in Rihter (2011) opozarjajo, da si vsi ljudje z demenco ne Zelijo tesnih
telesnih stikov, zato moramo biti pri uporabi dotikov in objemov previdni.

»Vse z dotikom ali pa objames, sej tudi to cutijo« (B40).

»Nebesedno sporazumevanje vzpostavim tako, da na primer recem mozu: 'Imam te rada, ti

si moj Frenk,' ga objamem, on se zasmeji, me toplo pogleda, vcasih rece: 'Jaz tudi' (J33).
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4.4.3. Sporazumevanje s stiskom rok

Oskrbovalke dobijo odziv tudi po stisku rok, katerega prepoznajo kot informacijo:
»Vcasih tudi tako hvaleZnost izrazajo. Ti ga malo poboZzas, pa ti stisne roko. Potem ves, da

si dobro naredil« (E29).

4.4.4. Uporaba znanih predmetov

Formalne oskrbovalke uporabljajo tudi znane predmete, po katerih nato dobijo odziv

Cloveka z demenco: »Ali pa, ce ima kaksno igraco, kaj vec pa niti ne, kar imas pac na voljo«

(A38).

4.4.5. Sporazumevanje z mimiko obraza

Oskrbovalci vecinoma nebesedno sporazumevanje prepoznajo po mimiki obraza, po
navedbah Mojce MaruSec (2012) je mimika ena izmed oblik telesne govorice, ki je starejSa od
besednega sporazumevanja.

»Mislim da ja, saj tudi po oceh vidis, ali mu je hudo, ali hoce kaj lepega povedati, sporocit,
saj vidis po oceh, po mimiki, izraz obraza, ust. A ga nekaj boli, to bi takoj videla, ali Zeli kaj z
rokami povedati ..., tako da ja, razumem, ja« (B43).

Pri prepoznavi sporazumevanja z mimiko obraza veliko pripomorejo tudi izkusnje, kar
opisuje formalna oskrbovalka D:

»Ena gospa mi samo mezika, kima, 'ja, ne', pa tudi z mimiko obraza veliko naredi. Ce me
grdo pogleda, potem vem, da nekaj ni ok. Zadnjic sem jo dvignila, pa me je tko grdo pogledala.
Sem ji rekla: 'A ne, sem mocna,’ pa je rekla: 'Ja." Pa sem rekla: 'A boli,’ pa je rekla: ‘Ja." 'Ok
dobro, se opravicujem.' Mimika obraza res veliko pove. Probam pac ocenit, kaj mi hoce
povedat. Zdaj sem Ze toliko casa v temu, da imam Ze izkusnje« (D32).

Na mimiko obraza ¢loveka z demenco pa se zaradi brezizraznosti izraza ne more zanaSati
neformalna oskrbovalka, ki skrbi za dementnega, ki ima tudi Parkinsonovo bolezen. »Tudi
mimika obraza ni¢ ne pomaga. Zaradi Parkinsona ima on cist otopel obraz, ima to hipotonijo,
stone face. Buster Keaton, ta igralec, a veste, tak obraz ima« (F25).

Zato je ta oskrbovalka bolj pozorna na spremenjeno obnasanje, drugacen odziv, stokanje ali
odriv z roko: »Na obrazu ne prepoznam, najbrz bi prepoznala na obnasanju, morda bi se zacel

drugace odzivat, morda bi jecal, morda bi veckrat kaj zamahnil« (F62).
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4.4.6. Nemir

Nemir in stokanje opisujeta tudi dve neformalni oskrbovalki, ki menita, da je to nacin
nebesednega sporazumevanja: »Nic¢ ne more, samo vcéasih stoka. Kdo ve, najbrz ga mora nekaj
bolet,« (F38) in: »Pa veste kaj Se, nemir. Nemir, ki ga kaze tako, da se dvigne, da neprimerno

sedi na pocivalniku, pa zacne lezti na rob stola, tako mi tudi sporoca in kaze nemir« (H45).

4.4.77. Pomen stalnosti kadra

Formalne oskrbovalke poudarijo pomen stalnosti kadra ter predajanja informacij: »Res je
pa, da je laZje, ce enega uporabnika spremljam od takrat, ko je bil pogovorljiv, pa vse do faze,
ko ni vec, ker prepoznavam njegove potrebe in vem, kako deluje ta clovek, pac bolje ga
razumem. Tudi besedna komunikacija mislim da slej ko prej ni vec toliko pomembna, ker itak
zamenjujejo stvari, ne izrazajo se pravilno, veliko je uganjevanja oziroma predvidevanja. In to
Jje dosti lazji pri osebi, ki jo ¢lovek pozna« (C19).

Mali, Mesl in Rihter (2011) poudarjajo pomen stalnosti osebja, ki skrbi za ¢loveka z
demenco, in to, da je pri oskrbi na domu treba zagotoviti stalnost socialnih oskrbovalk in ¢im

manjSo fluktuacijo.

4.5. Pozitivni ucinki sporazumevanja z dotikom

Dober stik nikdar ne ostane na povr§ju, ampak Cloveka doseze v njegovi notranjosti.
Pravilen dotik je pomemben za ljudi, pri katerih je besedno sporazumevanje oteZeno, kjer ni
prisotne vizualne zaznave ali ¢e ne najdemo stika na besedni nacin (Weidert, 2010). Tako se
lahko ljudje z napredovano demenco, tako kot ljudje z gluhoslepoto, zanesljivo zanasajo le na
cute voha, okusa ter dotika, po katerih oblikujejo zaznavo sveta (Gerencer, Ipavec Dobrota,

2022). Dotik postane najzanesljivejSe orodje prenosa informacij (Gerencer Pegan, 2020).

4.5.1. Odziv ljudi z demenco na dotik

e Umiritev
Oskrbovalci imajo z dotiki pozitivne izkusnje, ljudje z demenco se ob tem pomirijo:
»Ja, saj kar pustijo no, po navadi se umirijo, ce pa ne, se pa jaz umaknem. Saj drugega ne

mores. Se umirijo« (A43).
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e Pogled z o¢mi

»Po navadi s pogledom. Jaz gledam, da je to res samo dotik, da ni to objem, ker jaz to ne
delam, da je v bistvu samo tako ... Enega gospoda imam, ki je tudi slep. Recem dober dan, pa
se ga dotaknem, pa se obrne v mojo smer z glavo. Pa mu povem, kasne nacrte imam danes z
njim. Govori pa ne« (C34).

e Uspavanje

V¢asih ljudi z demenco dotik tudi uspava: »Zaspi« (H51).

e Stisk roke

Obicajno vrnejo stisk roke: » Véasih nic, véasih me pa stisne, odvisno kaj mu delam« (F47).
»Vedno, véasih se me celo prime. Tko drZi me za roke, takoj se oprime roke, tudi ko jo umivam,

ko jo preoblacim, se me oprime, se me drzi« (G62).

4.5.2. Odklanjanje dotika

Clovek z demenco se lahko dotika ustrasi, ¢ ne vidi osebe, ki se ga je dotaknila: »Vcasih
se tudi strese, torej se malo ustrasi. To takrat, ce me ne vidi« (J54).

Odziv na dotik je odvisen tudi od stopnje nemira: »Odvisno, v kateri fazi razburjenja so. Ce
so zelo razburjeni, je treba pocakat, a ne. Ne prenesejo tudi dotika ne. Ce se malo umirijo,
potem tudi dotik pomaga, da se zadeva do konca umiri. Cist v tisti fazi razburjenja pa tudi dotik
ne pomaga kaj dosti. Takrat v bistvu pomaga res pustiti jih pri miru, ker hvala bogu, da
pozabijo, zakaj so znervirani. Saj neko custvo vznemirjenja ostane, ampak jih je boljse malo
pusti, pet, deset minut, pa pridet nazaj, pa potem zadevo umirjat« (E32), in od namere dotika:
»Ce mu moram nohte postrici, pa ga za roko primem, jo stran potegne, ga moti. Enkrat sem ga
zarezala, ko sem bila malo nerodna, mogoce si je zapomnil« (F48).

Kot ponazarja Hiilsen (2019), ljudje z demenco pri zaznavanju obcutke povezujejo z
informacijami iz spomina; za zaznavanje velja, da ni napa¢nega zaznavanja. Imamo samo pravo
zaznavanje, glede na informacije, ki jih ¢lovek ima na voljo. Prav tako ljudje z demenco
dozivljajo zZivljenje z mocnimi Custvi (Mali, Mesl & Rihter, 2011) in dogodke, tudi slabe,

povezujejo z obcutji.
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4.5.3. Potreba po senzornih prilivih

Oskrbovalci opazajo, da ljudje z demenco izrazajo potrebo po drzanju predmetov v rokah:

»Sem ugotovila, da ona zelo rada drzi stvari v roki, zato ji tudi vedno nekaj dam v roke. Vse
drzi, kar ji das v roko, stisne. Jaz ji dam tudi za zvecer skoz nekaj v roke, kaksno plisasto zadevo,
igracke, in imam obcutek, da je to zato, ker nima kaj prijeti, da isce, da se necesa oprime.
Mislim da je to otrocja fora, da drzi enega zajca v roki« (G63).

Morda ljudje z demenco stiskajo predmete v rokah zaradi obcCutka varnosti, za
preprecevanje osamljenosti ali preprosto zaradi novih senzornih prilivov. Weidert (2010)
ponazarja, da imajo ljudje z demenco pogosto pomanjkanje zunanjih drazljajev in zdi se nam,
da ves Cas nekaj raziskujejo:

»Lahko da tako stiska zaradi obcutka varnosti ali pa da ni sama, pa jo to pomirja. Ona res
grabi za necem in rabi neki za raziskovat. Ce je drug material ali pa oblika. Ima kar moc v
rokah. Zjutraj ji dam tisto igraco ali pa povstrcke, komaj razklenem roke, tako tisci skupaj. Zelo

isce, da prime« (G64).

4.5.4. Vrsta dotika

e Splosni dotik

Dotik je vedno neZen: »Pobozam ga po dlani, nezen je, ne smem priti od strani, to zdaj Ze
vem« (J57).

Cloveka z demenco oskrbovalci primejo s celo dlanjo: »Primem s celo dlanjo, s celo roko,
da ga podprem« (B47). »Jaz grem gor pa dol pa ga malo primem okrog komolca pa se malo
ustavim, tko, s celo roko, ga ne drzim samo s prsti, tko s celo dlanjo grem gor pa dol« (H50).

Formalne oskrbovalke povedo, kako ljudje z demenco zaznavajo svet okoli sebe z dotikom:
»Opazam, da imajo oni zelo ohranjen obcutek, da se dobro zaveda, ko ga primes. Oni nas
razumejo in so Se vedno zelo custveni, samo pac ne znajo pokazat« (B21).

e Inicialni dotik

Formalni oskrbovalci uporabljajo inicialni dotik, ki je odliéna moZnost navezave stika
(Weidert, 2010): » Pravzaprayv dostikrat samo poloZim roko na ramo, tukaj sem, tudi ko pridem,
recem vsakemu dober dan in roka, da gre na rame« (C35).

e BoZanje

Vrsta dotika je tudi bozanje. Kucer (2008) razlaga, da boZanje po licu simbolizira materinski

dotik, po zatilju ocetovski dotik in po ramenih, rokah prijateljski dotik.
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»Tako po navadi pobozam po roki, po dlani, pa po rami, ko ga vprasam: 'Kako ste, ali je
vse v redu'« (D35).

Neformalna oskrbovalka pove, kako bozanje njenega moza pomiri:

wZvecer preden midva zaspiva, se midva lepo za roke drZiva in ga po podlahti ali pa po
nadlahti bozam. Pa grem tko malo gor, pa ga malo bolj mocno stisnem, da mu dam kontakt, pa
po obrazu ga pobozam. To pa obvezno, ko se ulezeva, da se bozava. Se mi zdi, da je pomirjen,
Ce grem po roki gor in dol« (H48).

Enako z bozanjem vzpostavi oCesni kontakt neformalna oskrbovalka s svojim mozem: »Pa
ga pogledam in ga pozdravim, ga pogledam v oci, tudi ce mizi, ga najprej pozdravim, pa mu
recem: 'Malinca je prisla,’ on se potem nasmeje, pa ga poboZam po vratu in po glavi in usesu,
samo s prstom najprej in se kar stisne skupaj, ko mu je lepo in prijeten obcutek. Takrat odpre

ocl in vzpostaviva ocesni kontakt« (J58).

4.5.5. Metoda bazalne stimulacije

e Formalne oskrbovalke

Formalne oskrbovalke sem vprasala, ali poznajo koncept bazalne stimulacije. Stiri so
odgovorile, da tega koncepta ne poznajo, ena je odgovorila, da je za ta koncept sicer Ze slisala,
bi pa rada o njem izvedela kaj vec:

»Slisala ja, to si ti enkrat predavala, a ne? Tole bi rada Se kdaj slisala« (C33).

e Neformalne oskrbovalke

Prav tako tega koncepta ne poznajo neformalne oskrbovalke, razen formalne oskrbovalke
J: »Poznam in tak koncept bi moral biti prisoten v domovih starejsih, pri delavcih na podrocju
nege in oskrbe, delovnih terapevtih in fizioterapevtih« (J52).

Bazalna stimulacija je koncept nege, ki prispeva k temu, da prepoznamo sposobnosti ljudi
z demenco, jih podpiramo ter omogoc¢imo, da se zopet aktivno vkljucijo v dogajanje okrog sebe.
Ce zelimo to doseéi, pa se moramo podati na raven ljudi z demenco in navezati stik z njimi tam,
kjer so v tistem hipu. Prepoznati te potrebe in se nanje odzivati, pa pogosto ni enostavno in je
vcasih moc¢no odvisno od senzibilnosti posameznika (Hiilsen, 2019).

Bazalna stimulacija ponuja Siroko paleto moznosti za aktiviranje in stimuliranje ljudi z
demenco z aktivnim usmerjenim dajanjem drazljajev (Hiilsen, 2019). Clovek z demenco te
draZljaje sprejme in jih pretvori v lastno zaznavo, kar mu omogoca vzpostaviti ponovno

zavedanje samega sebe (Weidert, 2010).
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Zaznavanje je odvisno od gibanja:

- OKUS - hrana se mora gibati po ustih, da jo lahko okusimo,

- VOH — molekule vonja se morajo gibati, da jih vohalna sluznica lahko zazna,

- SLUH - zvo¢ni valovi morajo zatresti bobni¢ in slusne koscice, da lahko sliSimo,

- TIP — ¢e hotemo doloCen predmet spoznati s pomocjo dotika, ga moramo v roki
premikati,

- VID - odvisen od gibanja svetlobe (Weidert, 2010).

4.5.6. Oralna stimulacija

Oralna stimulacija je namenjena temu, da ¢loveku z demenco posredujemo informacije o
njem, njegovem okolju in mu omogoc¢imo obcutenje zadovoljstva. Pri oralni stimulaciji je
pomembnih ve¢ dejavnikov: okus, vonj, temperatura, koli¢ina, povrSina in poloZzaj ter
konsistenca zauzite hrane (Hiilsen, 2019).

Formalne oskrbovalke povedo: »Ena moja gospa, ki je zelo agresivna, ima zelo rada
bombone. In ce vidis, da so tam kje na njeni mizi bomboni, ji das pac¢ bombon, tacas se gospa
umiri, se zamoti s tem« (A39). »Ce ne razume, potem mu pac¢ moram pokazat, kaj Zelim od
njega. Se pravi, pokazem Zzlico in kroznik pa recem: 'Je kosilo, vam bom dala pocasi.' Najbrz
tudi tista Zlica njej ni¢ ne pomeni, je treba nesti do ust in se dotaknit ustnic kot majhnemu
otroku, da odpre usta. Potem ko malo poskusi, ve, da bo jedla. Isto je s pijaco, zdaj ce vidi

loncek ali kozarec, da ti probas ji dopovedat, da je to za pit, ji moras dat za poskusit« (E26).

4.5.7. Olfaktorna stimulacija

V bazalni stimulaciji vzpodbujamo zaznavo tudi na olfaktornem podroc¢ju (Hiilsen, 2019).

Situacijo opisuje formalna oskrbovalka, ki nikakor ni mogla z besedami pripraviti svoje
uporabnice z demenco do tega, da bi vstala iz postelje in prisla v kuhinjo na zajtrk. Vonj kave,
ki je ocitno gospo spominjal na prijetne dogodke, jo je vzpodbudil, da je v kuhinjo priSla sama.

»Ja, ja, sigurno! Sigurno, zato ker tudi jaz voham kavo, ker disi in ji recem, ker je tudi gospa
kafetarica: 'Gooospa, kavica je. Ali ste pripravijeni?' In ona meni: 'Ja, sej voham, sej Ze disi,
prihaajam!’ Evo in sem jaz resila vse probleme z njo« (E24).

Na tem mestu lahko znova opozorim na pomen poznavanja Zivljenjske zgodbe Cloveka z
demenco ter izhajanje iz njegovih navad in rutine.

Formalna oskrbovalka ljudem z demenco ponudi za povonjat hrano in ¢aje:
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»Preko vonja tudi, jim dam véasih za povohat hrano ali pa ¢aj jagodni« (B49).

Kako mocan vpliv ima vonj na gospoda z demenco, opisuje njegova zena, neformalna
oskrbovalka J: »Ja, pa vonj. A veste, ko sem vam rekla, da vcasih pridem, pa ga poklicem in se
ga dotaknem, pa vcasih tudi po eno uro ne odpre oci. Zdaj se mu pa priblizam, tako da me
zavonja. Moj parfum, takega, ki sem ga vedno imela. In se nasmehne. In odpre oci. A ni to lepo
no, kot da bi se me spomnil« (J61).

»Pa ko greva ven na sprehod, utrgam kaksno sivko, pa jo pomencam med prsti in mu dam
za povonjat. On bi sicer to kar ugriznil in pojedel, tako da mu ne dam cvet, samo vonj med prsti.
Pa lovor in rozmarin. To so bile vse vonjave, ki jih je poznal, saj je izredno rad kuhal in mu je

to vse poznano« (J62).

4.5.8. Avditivna stimulacija

Z avditivno stimulacijo vzpostavljamo stik preko glasbe in petja ter spodbujamo zaznavo s
pomoc¢jo znanih zvokov (Hiilsen, 2019). S poznavanjem Zivljenjske zgodovine c¢loveka z
demenco lahko z usmerjenim ponujanjem znanih zvokov spodbujamo zaznavo ter pridobimo
pozornost posameznika (Weidert, 2010), kar odli¢no ponazori naslednja izjava:

»Al pa preko glasbe, takoj dobim njihovo pozornost. Jaz sem eni gospe, ko je bila Se v redu,
sem ji kar telefon vzela, pa sla na YouTube, ker ona je veliko hodila v cerkev, pa sem ji potem
te cerkvene pesmi vrtela. Je bil Se sin tko navdusen, je rekel, da mi bo kar kodo dal od wi-fi, da
bova lahko pesmi poslusali« (B42).

Glasba je odli¢en medij za vzpostavljanje stika s clovekom z demenco. »Na glasbo je zelo
navezan, ko je bila korona, sem mu dajala ves cas glasbo, je uzival in je tudi s prsti migal, kot
da je igral na klavir ali harmoniko, tudi po eno uro je poslusal preko racunalnika in spremljal«
(J22).

»Zdaj mu damo slusalke in se obraz spreminja, kaksna pesem mu je vsec, kaksna mu ni.
Italijanske so mu vsec, kaksne pa ne, takoj ga prepoznam po mimiki obraza« (J23).

»On je véasih veliko zvizgal, jaz sicer ne znam. In ko se je to naucil, in ko je ful vesel in
zadovoljen, on zvizga. Vcasih kar po taktu in po kaksni pesmi, véasih pa kar tako. Se mi zdi, kot
da razume melodijo, hitrost in takt. Je videti, kako se razveseli, ko pridem na obisk, in takrat
vedno zacne Zvizgat, ko pa mu recem, da grem, takrat se mu pa zamraci obraz in pokaze, da je

nezadovoljen« (J25).
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4.5.9. Vizualna stimulacija

Nebesedno sporazumevanje oskrbovalke vzpostavljajo tudi preko vida in oci, ko gospa z
demenco pritrdilno odgovori z mezikanjem o¢i:

»Pri eni gospe, ki res Cist nic ne govori, ji dajem stavke, da lahko odgovori samo z ja ali ne.
Zdaj ce mi ne odgovori, potem je to najbrz ne, ali pa ce mi dvakrat pomezikne, je pozitiven
odgovor. To mi je héerka povedala, tako da tukaj malo vem« (D30).

Koliko pomeni izraz v oceh, ponazori naslednja izjava neformalne oskrbovalke:

»Preko oci. Neverjetno, kako jaz gledam njegove oci. Njegove oci povejo ogromno. A je
zmeden ali je tukaj ali ni tukaj. To meni pove vse, ga preberem« (H44).

Zanimivo pa ima obratno izkus$njo formalna oskrbovalka, ki izpostavi brezizraznost o¢i in
nezmoznost nebesednega sporazumevanja ravno preko oci:

»OCi so pa tako prazne. Te oci so tako ubogo prazne, da tukaj iskat nek izraz v njih je zelo
tezko. Ce ti te ljudi pogledas, imajo Cist nek poseben pogled in zelo tezko dobis kaksen izraz in
odziv v teh oces. Ko ga vidis, da ima sproscen izraz na obrazu, oci so pa skoraj neizrazne. Jaz
moram reci, da jaz bolj malo razberem kaj iz teh oci. Ja, mogoce kaksno hvaleznost, ali pa ja:

'V redu, sem bil Zejen," ampak nekaj prav veliko pa ne, res so brezizrazne te oci« (E30).

4.5.10. Spodbujanje zaznave prek dihanja

Po Naomi Fiel (2019) z dihanjem spodbujamo zaznavo in uravnavamo dihanje:

»Pa veste, kaj Se midva delava, dihava. Zjutraj, ko recimo vstane, pa se usede, pa se malo
zdrzne in zatrese, pa mu recem, vse je v redu, to vam prav moram povedat, zacne dihat in mu
recem, dejva dihat (gospa naredi vdih in prikaze globok vdih in pocasen izdih, op. a.), tako da

to tudi narediva, se preko dihanja umiriva« (H49).

4.6. NeZeleno obnasanje ljudi z demenco

Zaljudi z demenco je znacilno, da se pogosteje izrazajo brez zadrzkov in da ljudje, ki nimajo
izkuSenj ali znanja o demenci, to dozivljajo kot nesramnost, napadalnost in celo agresivnost
(Mali, Mesl & Rihter, 2011). V tem poglavju se bom osredotocila na vrste nasilja, ki ga
doZivljajo formalne in neformalne oskrbovalke ob stiku z ljudmi z demenco, na vzroke nasilja,

na kakSen nacin se odzovejo in kako pomirijo ¢loveka z demenco in kako se ob tem pocutijo.
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4.6.1. Telesno in besedno nasilje

Tako formalni kot neformalni oskrbovalci porocajo o dveh vrstah nasilja s strani ljudi z
demenco, telesnem in besednem nasilju:

»Ja, tako fizicno kot verbalno« (B50).

e Odrivanje

Oskrbovalke pripovedujejo, da jih ljudje z demenco odrivajo stran: »O ja. Pri enem gospodu
se je zacela pojavljati agresija in me kar odriva stran« (A47).

o Tepez, pljuvanje, $¢ipanje, grizenje, uporaba neprimernih besed

Pojavi se tepez, pljuvanje, $€ipanje, uporaba neprimernih besed: »Smo tepene, poscipane,
popljuvane, zmerjane s kurbami in prasicami« (E34), tudi grizenje: »Ona $¢ipa, praska, grize«
(D45).

e Pojav modric

Mocan prijem s strani ljudi z demenco oskrbovalkam pusca modrice: » Véasih sem vsa plava
po roki, tako me zna kaksen zagrabit« (B52).

e Zamah z roko

Pogosteje se dogodi zamah z roko: »Znajo zelo grdo zamahnit z roko« (C41), sploh ¢e
¢loveku z demenco nekaj ne ustreza: »Zamahne, ce mu kaj ne ustreza« (F27). »Ja, tudi véeraj
je kar nekaj zamahnil, nekaj mu ni pasalo. Samo kaj pa mu ni pasalo, pa kdo ve. Lahko da ga
je povster tiscal« (F40).

e Vznemirjenost

Neformalna oskrbovalka pove, da se njen oce razburi, ko mu omenijo preselitev v dom za
stare: »Samo ko mu omenimo dom, se mu utrga in cist znori« (17).

e Izrazanje nezadovoljstva z obrazno mimiko in pogledom

Omenjajo tudi izraZanje nezadovoljstva z obrazno mimiko in pogledom: »Opazila sem, da
je imel véasih grozljiv pogled, tako da sem bila takrat zelo pazljiva pri komuniciranju. A veste
tak hudicev pogled, kot recejo« (J39).

e Stopnjevanje nasilja z napredovanjem demence

Z napredovanjem demence se nasilje stopnjuje: »Prej ko je govoril, sva se Se lahko kej
zmenila, zdej pa vec ne govori in se nic¢ ne da zmenit in je tut agresiven bolj« (A50).

Izkusnje, ki jih imamo na podrocju socialnega dela s starimi ljudmi (Mali, 2008), kazejo,
da je populacija starih ljudi izrazito ranljiva, njihova drza pa skromna, kar pogosto vodi v

krSenje njihovih pravic, Stevilne zlorabe in nasilje. Koncepti socialnega dela s starimi ljudmi,
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metode in nacini ravnanja v veliki meri vsebujejo zagovornisko drzo in so lahko dober zgled za

uvajanje sprememb na podrocju skrbi za stare ljudi nasploh (Mali, 2011).

4.6.2. Vzroki za neZeleno obnasanje ljudi z demenco

Oskrbovalke navajajo ve¢ moznih vzrokov nezelenega obnaSanja ljudi z demenco.

e Neustrezen polozaj v postelji

Eden od vzrokov je lahko neustrezen polozaj v postelji: »Po mojih izkusnjah se to zgodi pri
obracanju, ko recimo noce biti na eni strani ali pa kaj takega« (C40).

e Prikrivanje bolezni

Ljudje z demenco v prvi fazi demence prikrivajo bolezni: »Bi rekla, da takrat, ko cutijo, da
nekaj ni v redu. Na trenutke se zavedajo samega sebe in takrat postanejo bolj agresivni, kot da
hocejo prikriti svojo dementnost« (B57). Zal ima demenca $e vedno negativen prizvok. Glede
na povedano, povzemam besede Barbare Lovreci¢ in Mercedes Lovrecic (2021), ki opisujeta,
da tako ljudje z demenco kot njihovi sorodniki zaradi predsodkov, nepoznavanja, sramu in
bojazni, da bodo stigmatizirani, izolirani, nastanjeni v bolni$nici ali domu za stare, o tem ne
zelijo govoriti, zanikajo, minimalizirajo ter skrivajo teZave in simptome demence.

e Ljudje z demenco ne zmorejo izraziti svojih potreb

Eden izmed vzrokov za nezeleno obnasanje je lahko tudi nezmoznost, z besedami izraziti
svoje potrebe: »Pa potem takrat, ce prevec hocem od njih, pa mi ne znajo povedat« (B58).

e Ljudje z demenco niso razumljeni

Lahko niso razumljeni: »Ali pa, ko niso razumljeni, pa postanejo nervozni. Tko da jaz bi
rekla, da takrat, ko nam hocejo nekaj povedat, mi jih pa ne razumemo ali pa ne upostevamo«
(B59).

e Kot odziv na stisko

Lahko se pojavi tudi kot odziv na stisko: »So v neki stiski in odreagirajo, kot pac znajo in
zmorejo v tistem trenutku« (AS54).

e Neurejena medikamentozna terapija

Formalne oskrbovalke mozne vzroke pripisujejo tudi neurejeni medikamentozni terapiji:
»Ampak tukaj ni problem gospa, problem je v tem, da se njej ne daje terapija, kot bi se ji morala
dajat. Ker terapijo ima, da bi bila obviadljiva in bolj mirna, kar bi bilo mnogo bolje tudi za njo,
ampak ker se njej ne daje terapije, smo me na udaru« (E35).

e Menjava formalnih oskrbovalcev
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Vzrok je lahko tudi v menjavi formalnih oskrbovalcev, ki skrbijo za ¢loveka z demenco:
»24 ur samo lezi, mi hodimo po trikrat na dan, vcasih ena, vcasih dve in ja, valda, vsak dan
druga, drugi obrazi. Tako da po moje zaradi tega« (D47).

e Razli¢ni pristopi oskrbe

Formalne oskrbovalke uporabljajo razlicne pristope: »Ker se brani, sploh pri teh
negovalkah. Vsaka ima najbrz drugacen pristop, eni zelo hitijo, niso pazljivi, pa mu kaj grdo
recejo (J42).

e Negativna izku$nja

Morda je vzrok slaba izkus$nja in povezani obc¢utki ob tem dejanju: »Pa z dvigalom ga
dajejo na vozicek in najbrz ga potem tudi udarijo ali pa se kam butne. Tudi nogo je imel
poskodovano in seveda da potem noce sodelovati z njimi« (J43).

e Smrt bliZnjega

V Zivljenju se soocamo s Stevilnimi izgubami, morda je lahko tudi smrt bliznjega vzrok za
nezeleno obnasanje: »On zdaj tako sestro pogresa, ker njo je imel ful rajse in to tudi pove in
mene ne mara in zdej gre s smrtjo njegove hcerke sam Se navzdol in se slabsa iz leta v leto«
(138).

e Nestrpnost oskrbovalcev do ljudi z demenco

Vzrok je lahko tudi nestrpnost oskrbovalcev do ljudi z demenco, kar opisuje neformalna
oskrbovalka:

»Ja, zal pride do trenutkov, ko je kdo od nas nestrpen, pac si clovek, dolg dan je bil, kdo se
je skregal s tabo in zdaj bova se pol ure tiste pol banane jedli. In sem Zivéna. In ko ji na silo
nekaj dam v usta, je potem tudi ona nejevoljna, ko se jaz jezim nad njo. To pa pokaze tako, da
ali obraz umakne ali grdo zacne gledat, ima tak pogled kot otrok, ko se kuja. Jaz ji tudi pol
recem: 'Ja kaj kdo bo pa mene kaj vprasal, kako sem pa jaz.' Sama nase sem jezna, pa se

zadrzujem, kolikor se le lahko, samo ce mi to uide, se zna kujat tut ona nazaj« (G53).

4.6.3. ReSevanje situacije ob pojavu neZelenega obnasanja ljudi z demenco

Za vzpostavitev dobrega delovnega odnosa so potrebni trije elementi:

- dogovor o sodelovanju,

- instrumentalna definicija problema in soustvarjanje resitev in

- osebno vodenje (Cadinovi¢ Vogringi¢, 2005).

Postavili smo instrumentalno definicijo problema (vrsta in vzroki neZelenega obnasanja), v

naslednjem koraku pa stremimo k soustvarjanju resitev.
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e Preprecevanje neZelenega obnasanja

Oskrbovalke se v prvi vrsti zavzemajo, da do neZelenega obnasanja ne bi prislo:

»Poskusam, da do tega ne pride, da se sploh ne razburi, drugace poskusam pobozat,
pomiriti, pa recem. 'Nisem vas dobro razumela, dejte mi Se enkrat povedat. No, zdaj pa vem,
kaj zelite'« (B60).

e Priprava na delo

Formalna oskrbovalka si vse pripomocke, ki jih potrebuje za delo, pripravi v napre;j:
»Preverim vedno, da imam vse pri roki, kar potrebujem, da ¢im hitreje koncam« (C46).

¢ Umirjenost

Oskrbovalke so pozorne na svojo umirjenost: » Pomembno je, da sem jaz mirna, ker to se
precej odraza na njih. Ker tako kot mi odreagiramo, bodo tudi oni, cutijo naso energijo, da se
z njimi usedemo, da cutijo, da vso svojo pozornost damo jim« (B61).

e Pozitivna obrazna mimika

Pozorne so na svojo mimiko obraza: » Probam biti zelo prijazna, se mi zdi, da sem vcasih
Ze kar osladna, ampak to njemu najbolj odgovarja, prijaznost, nasmeh, moja mirnost in
bozZanje« (J46).

e Uporaba glasbe

Formalna oskrbovalka E razlozi, kako je ze v naprej preprecila nezeleno obnaSanje z glasbo:
»Ja to sem pa eni gospe pela. Ona je bila pianistka in je imela res cel kup stvari. Njej sem
nastimala Slovenija 2, ko so imeli véasih zvecer kulturni program, pa sva opere poslusale pa
take stvari, pa sem imela cist ljubi boZji mir, to pa ja, vidis, to sem se pa spomnila. To sem pa
vedela, ona je bila uciteljica glasbe, jaz sem to gledala, da sem bila pri njej tisti dan, ko je bil
na sporedu ta program, in ona je bila mirna in zadovoljna« (E40).

e Cloveku z demenco dati »glas«

Ce zelimo sligati ¢lovekov glas, moramo dati vrednost besedi ¢loveka z demenco: »Taktno
sem skoraj vedno pritrjevala njegovim ugotovitvam, ker se je tako umiril« (J40).

e Ohranjati spostljiv odnos do ¢loveka z demenco

Vedno pa moramo ohraniti spostljiv odnos do ¢loveka z demenco: »Meni se zdi, da ce bi
bila jaz dementna, da bi mi bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je nekdo spostljiv,
prijazen, da ne hiti, da delas pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas ¢loveka. Tudi cCe je
nekdo agresiven, da ga poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z glasbo. Tudi z mirnostjo,

da ga ne zalis. Ker v afektu lahko marsikaj reces, moras biti profesionalen« (AS1).
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4.6.4. Ustrezen odziv ob pojavu nasilja ¢loveka z demenco

Naslednja izjava lepo prikazuje ustrezen odziv in razmisljanje ter razumevanje do ¢loveka
z demenco ob nezelenem obnaSanju:

»Opazam zadnje case, da je tudi velikokrat jezen. Se kar dogaja tudi to. Ni nasilen, dalec¢
od tega, ampak recimo, ko se dvigne pa ko se mora usest na vozicek ali posteljo, gre par
korakov, naredi, se ustavi in zmrzne. In pol jaz recem, daj to nogo sem, pa daj tisto nogo tko.
Pa vprasa katero. Pa ga malo potrepljam po nogi, da ga spodbudim in potem se razjezi in jezno
rece, a ne vidis, da ne morem! Tako zelo jezno in nestrpno. Samo jaz sem tko navajena in nisem
nic¢ nazaj groba, dalec od tega, pocakam, da ga mine, in naslednjo minuto je zZe vse v redu.
Odreagira pa agresivno, ker ga silim v nekaj, kar ne more naredit. Tko da v bistvu sem tudi jaz
najbrz kaj kriva, samo jaz z ozirom na to, ker Ze tezko stojim in ga drzim in zdaj se mi Ze kar
tudi za vrat obesi in tudi jaz tezko zdrzim in mu recem, daj prestavi Ze to nogo, pa tko se obrni
in véasih tko odreagira. Ampak to je samo hipno. Fizicno ni pa nikoli agresiven niti nikoli ni

bil. Pac pocakam in se ustavim, pa je« (H12).

4.6.5. Pocutje formalnih in neformalnih oskrbovalcev ob pojavu nasilja s strani ljudi

zZ demenco

Formalni in neformalni oskrbovalci pogosto nimajo dovolj znanja in informacij, kako
ustrezno ravnati s ¢lovekom z demenco. Ob tem dozivljajo stres in obremenjenost ter svoje
slabSe zdravstveno stanje. Za formalne oskrbovalce bi pri¢akovali, da dobijo ustrezno podporo
v okviru delovne organizacije, precej bolj pa je nejasna situacija pri neformalnih oskrbovalcih,
saj nimajo nikogar, ki bi usmerjal njihovo delo ali skrbel za njihovo pocutje (Mali, Mesl &
Rihter, 2011).

V nadaljevanju bom ponazorila pocutje formalnih in neformalnih oskrbovalk ob dozivljanju
nasilja in neZelenega vedenja s strani ¢loveka z demenco.

e Obcutek krivde

Soocajo se z obCutkom krivde: »Ja, grozno mi je. Ker si mislim, aha, zdaj pa ne bo zrihtana
zaradi mene, ker gospe nisem mogla uredit, bo v ranah in bo smrdel. Meni je grozno. Tako da
Jja. Ampak potem vedno poklicem kolegico in ji razloZim, da pac ni slo. Pri svojcih véasih tudi
napisem na kaksen list ali zvezek, da je bila misija nemogoce, da je nisem zrihtala, ker ni pustila,
in to je to. Posledicno se zavedam, ker je nisem zrihtala, da bo spet smrdela, ali se bo

naslednjemu pustila umit, zamenjat plenico. Ja, grozno mi je« (D52).
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¢ Razoclaranje

Cutijo razodaranje, ker ¢loveku z demenco ne morejo pomagati: »Slabo, ker ne mores
¢loveku pomagat. Ampak ce ne postavis meje, ce pustis, da te nekdo udari, bo vedno tako«
(AS8).

e Notranji nemir

Pojavi se notranji nemir: »Postanem tako malo nervozna, ker po navadi se nam kaj mudi in
se moras potem nekaj pregovarjat« (B63).

¢ Obcutek nemoci

Oskrbovalke obcutijo nemoc: »... ker se res Ze pocutim nemocnega« (A62).

e Obupanost

»Pocutim se pa grozno, da se je vse zgrnilo name in me Se tista zadnja bilka trave ne mara«
(135).

o Zalost

»Zalostna sem na momente« (J50).

e Psihi¢na izgorelost

Obcutijo psihi¢no izgorelost ter se sprasujejo o svoji lastni vrednosti:

»Jaz sem vcasih prav psihicno izgorela. Véasih se vprasam, do kje je nase delo, da sem jaz
Se kot clovek? Vcasih na terenu ostanemo sami, vsi dvignejo roke od cloveka, svojci, patronazna
sluzba« (AS9).

e Pomilovanje ljudi z demenco

Oskrbovalkam se ljudje z demenco tudi smilijo in jih pomilujejo: »Smisli se mi« (F43) in:
»Razmisljam, kako postane clovek z napredujoco obliko demence nebogljen in tako zelo odvisen

od drugih ljudi. Kot dojencek« (J49).

4.7. Podpora in pomoc¢ pri sporazumevanju z ljudmi z demenco

Socialna zbornica Slovenije kontinuirano in poglobljeno spremlja potrebe po strokovnem
usposabljanju tako formalnih kot neformalnih oskrbovalcev (Kolbl, 2018).

V Sloveniji izobrazevalni program za sorodnike ljudi z demenco vodi tudi zdruZenje za
pomo¢ pri demenci Spomincica, ki je vzpostavilo program Ne pozabi me (Dragar, 2011). Poleg
programa redno poteka tudi skupina za samopomo¢ sorodnikom z demenco, druZabnistvo,

Alzheimer cafe-ji ter Stevilne demenci prijazne to¢ke (Spomincica, b. d.).
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4.7.1. lIzobraZevanje o demenci — formalne oskrbovalke

e Udelezba na izobraZevanju

Formalne oskrbovalke povedo, da so v delovni organizaciji imeli izobrazevanje o demenci,
vendar Ze precej let nazaj:

»Mislim da je bilo nekaj o komunikaciji, delo z dementnimi, pri nas v sluzbi smo imeli
izobrazevanje, vse v sklopu dela no, zZe kar precej let nazaj« (E43).

»Ja, na Cene Stuparju, Ze dolgo casa nazaj, vsaj ene deset let« (B66).

»Ja, meni se zdi, da ja. Samo o sporazumevanju pa po moje, da ni bilo, samo na splosno,
da obstaja demenca, pa glede na faze. Ta glavna stvar, ki se jo spomnim, je to, da se pri vsakem
kaze demenca drugace. Da moras do vsakega biti prijazen. To je vse, kar sem si zapomnila«
(A63).

e Izvajalci izobraZevanj

Ena izmed formalnih oskrbovalk izpostavi problem predavateljev, ki izhajajo iz institucij,
saj ima terensko delo svoje zakonitosti:

»Imeli smo o demenci, ma res Ze ful casa nazaj, sam je pa res Skoda, da zdaj tega nimamo
vec. Po navadi so to strokovnjaki z nekega podrocja, ki imajo veliko pojma o demenci, ampak
so v inStituciji. Ker mi ne moremo reci sorodnikom, dajte pomirjevala. Pri nas, na terenu je
drugace in potem te strokovnjaki ne znajo odgovarjat na nasa vprasanja. So dobri teoretiki,
ampak prakse imajo pa bolj malo« (C51).

e Termin izobrazevanja

Formalna oskrbovalka opozori na neustrezen casovni termin izobraZevanja, ki je obi¢ajno
v poznih popoldanskih urah, ko so oskrbovalke po koncu delovnega dne utrujene: »Ampak ta
izobrazevanja so vedno po koncu tvoje sluzbe. Ti si Ze utrujen. Nadrejeni ne vejo, da imas ti
fizicno delo od Sestih pa do dveh popoldne in da imas potem popoldne Se izobrazevanje. Meni
se je ze zgodilo, da ko sem prisla domov, sem se ulega in sem zaspala« (A67).

e Vsebina izobrazevanja

Trenutno nimajo moznosti izobraZzevanja o demenci s strani delovne organizacije, si pa
formalne oskrbovalke Zelijo novega izobrazevanja:

»Zdaj zZe dolgo nismo nic¢ imeli. Bi pa mene to zelo zanimalo pa tudi umiranje. Podpora
umirajocim, pa svojcem, pa kako grejo te faze pri demenci, pa kaj zmorejo in cesa ne. Se mi zdi

da bi bilo to fajn malo obnovit« (C52).
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»Jaz mislim, da mi rabimo eno dobro izobrazevanje, obnovitveno, tudi za tiste, ki smo Ze
bile« (B70).

Si pa Zelijo izobrazevanja na temo sporazumevanja, kjer bi lahko izhajali iz prakti¢nih
primerov: »Za demenco res za to zadnjo fazo, predvsem to sporazumevanje, bolj kot neko
delavnico. Saj jaz predavanja drugace rada poslusam, jaz imam rada predavanja in meni je to
zanimivo, samo ko gre za konkretne primere, se vidi razlika med institucijo in terenom. V bolnici
to znajo resevati, mi pa ne« (C54).

Formalne oskrbovalke izpostavijo tudi izobrazevanje na temo aktivnosti, primernih za
ljudi z demenco, o dotikih, bazalni stimulaciji, pomoc¢i sebi, o pristopih do sorodnikov
ljudi z demenco: »Vse to, kar sva se zdaj pogovarjali, iz prakticnih vidikov, kaj lahko sSe
naredimo za dementne, katere aktivnosti so za njih primerne. Kako jim preusmerit pozornost,
kako lahko delam na dotikih, drugih cutilih, da bi se lazZje razumeli, kako sebi pomagat, da
lahko kaj svojcem svetujes. Res rabimo« (B71).

Zelijo pridobiti novo znanje o prepreéevanju padcev: »Tko da bi Zelela slisat vec o tej
bazalni stimulaciji al kaj Ze, kako lahko cloveka pomirim, kako lahko z njim komuniciram brez
besed, kako naj ga prepricam, da se bo Sel umit, pa kako naj preprecim padce, tko no, vse to je

pomembno« (D56).

4.7.2. lzobraZevanje o demenci — neformalne oskrbovalke

Franci Hrastar (2008) pomo¢ sorodnikom ljudi z demenco vidi v izobrazevanju,
vklju¢evanju v izdelavo osebnih nacrtov, spodbujanju stikov ter skupnih aktivnosti med njimi
in ¢lovekom z demenco, svetovanjem in vklju¢evanjem v podporne skupine.

e Udelezba na izobraZevanju

Neformalna oskrbovalka opisuje, da se je udelezila izobraZzevanja v Trepetliki:

»V Trepetliki. Tam sem se vse naucila, tudi o demenci. Je bila psihologinja, psihiater,

socialna delavka. Pa dr. Pirtosek je tudi predaval, on je krasen zdravnik« (F53).

4.7.3. Pomo¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij — formalne

oskrbovalke

Formalne oskrbovalke v manj$i meri prejemajo pomoc¢ lokalnih podpornih skupin in

nevladnih drustev, bolj v obliki zgibank, ki jih izdaja druStvo Spomincica:
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»Prebrala sem kaksen clanek pa zlozenke od Spomincice, ki jih imamo zraven pisarne«
(A69).

»Pac samo to, ko imamo zraven pisarne Spomincico, ce kaksno revijo tam vzamem pa kaj
prelistam, ce je kaj tko, drugace pa ne« (D64).

»Potem ta Spomincica, ki jo imam zraven pisarne, jaz si to redno vzamem te njihove

prospekte, redno preberem, ker je vedno dobro se kaj novega zvedet« (E50).

4.7.4. Pomoc lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij — neformalne

oskrbovalke

e Udelezba na izobraZevanjih

Neformalne oskrbovalke se bolj udelezujejo izobrazevanja in predavanj, ki jih pripravljajo
lokalne podporne skupine ali nevladne organizacije:

»Sem ja, sem $la na Spomincico na osebni razgovor« (J56).

e Koristnost informacij

Vse informacije, ki jih pridobijo, neformalne oskrbovalke ocenijo kot koristne:

»Ja! Absolutno! Te pomembne informacije, kako ravnat in kako se obnasat, sem sprejela in
velikokrat se spomnim na vse, kar sem slisala. Mi vsak dan pride prav, ko skrbim za moza.
Razlog je bolezen in moras pac to sprejet« (H27).

»Ja, ja, sigurno so bila vsa ta predavanja zelo koristna. Predvsem to, kako se moramo
odzivati in pogovarjati z njimi. Je zadnjic tudi ta Zlobec, Stefanija, a veste, na eni mednarodni
konferenci povedala, kako sorodniki ne morejo razumeti, kako se spremeni osebnost, kako oni
cist drugace dojemajo, kakor so Se pred dolocenim casom. In to se zmeraj spomnim. To se
zmeraj, ko sem malo tecna oziroma malo nestrpna, spomnim in si recem, da sem krivicna«
(H32).

e Iskanje informacij na spletu

Neformalne oskrbovalke i§¢ejo informacije tudi na spletu:

»Saj véasih kdaj kaj preberem na internetu, ce se kaj dogaja na tem podrocju demence v
slovenskem prostoru« (H55).

¢ Iskanje informacij v ¢asopisih in revijah

»Imam tudi kaksne clanke pa kaj preberem, ampak saj ne vem, ce se lahko se kaj naucim«

(F57).
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4.7.5. Oblika podpore in pomoci za laZje sporazumevanje z ljudmi z demenco —

formalne oskrbovalke

e Prakti¢no izobraZevanje in delavnice

Formalne oskrbovalke sem vprasala, kaksno obliko podpore in pomoci za lazje
sporazumevanje z ljudmi z demenco si zelijo. Predvsem bi moralo biti izobrazevanje izkustveno
naravnano:

wlzobrazevanje pa prakticno, da ni samo tko eno izobrazevanje o demenci, pac¢ pa taka
delavnica« (B76).

»Za demenco, res za to zadnjo fazo, predvsem to sporazumevanje, bolj kot neko delavnico.
Saj jaz predavanja drugace rada poslusam, jaz imam rada predavanja in meni je to zanimivo,
samo ko gre za konkretne primere, se vidi razlika med institucijo in terenom. V bolnici to znajo
resevati, mi pa ne« (C54)

e Zvoc¢no, slikovno in video gradivo

Formalne oskrbovalke so izpostavile Zeljo po izobraZzevanju z moznostjo ogleda v naprej
posnetih vsebin:

»Ne vem, jaz bi si mogoce raje pogledala nek video, da se usedem doma, ko si spocit, to ja.
Ne da mi nekdo predava, ampak video prikaz. Jaz si te stvari bolje zapomnim, da ga pogledam,
ko imam cas in voljo in ko sem spocita. Ne takrat, ko je pod nujno, ampak ko imas cas« (A68).

e Zagotovitev stalnost zaposlenih kadrov

Menijo, da bi bilo treba zagotoviti stalnost formalnih oskrbovalk na terenu zaradi
poznavanja ¢loveka z demenco:

»Pri nas se preve¢ menjavamo na terenu. Jaz svoje ljudi poznam u nulo. Do tukaj, kolikor
jaz znam, mi moje znanje dobro sluzi« (E44).

e Prenos informacij s strani koordinatorjev pomoci na domu

Vsekakor pa si formalne oskrbovalke Zelijo ve¢ informacij, ki jih dobijo o svojem
uporabniku:

»Vcasih bi si Zelela imeti vec¢ informacij od prej, da bi lahko lazZje in prej kaksno stvar
naredila« (E45), kar bi se lahko uvedlo na rednih tedenskih sestankih enot:

»Jaz kar sem pac tako, ko se pogovarjamo na sestankih, da si izmenjujemo mnenja, ker
seveda ti sam ne mores vsega vedet. Lahko ima kaksna kolegica na eno stvar drugacen pogled,
pa jaz to probam in vidim, a mi prav pride ali me ne pride prav« (E49).

e Sodelovanje s sorodniki ljudi z demenco
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Formalna oskrbovalka poudari pomen sodelovanja in sporazumevanja s sorodniki ljudi z
demenco, saj oskrbovalkam lahko predajo izredno dragocene informacije:

»Komunikacija s svojci, to se mi zdi zelo pomembno, ker ti oni le povejo, kaksen je bil clovek
prej, ravno to, ko sem prej rekla, Schubert ali Avsenik? A ni laZje potem? A je imel rad otroke,
zivali, a je potoval, a je rad hodil v hribe, kaj je bi po poklicu, kaj je rad jedel. Recimo, nekdo
ne mara vampov, jaz mu pa tja tlacim v usta vampe. Pa se gospod jezi, pa jaz njemu nazaj: ‘Ja
neki pa morate pojest, a veste.' On pa celo zZivijenje ni jedel tega. Ali je pa vegetarijanec, jaz
mu pa hrenovke tlacim. A ves, take stvari, ampak to je za moje delo vec kot dovolj« (E51).

¢ Daljsi ¢as obravnave ¢loveka z demenco

Formalne oskrbovalke opozorijo tudi na pomanjkanje €asa, ki jim ne dovoljuje poglobljenih
odnosov s ¢lovekom z demenco:

»Kar se pa te neverbalne komunikacije tice, pa ne vem, ce bi nam to sploh, mogoce v nekih
primerih, mi nimamo casa za to. Ce bi jaz bila nek asistent, pa bi bila pri takem uporabniku od
osmih zjutraj pa do dvanajstih, potem bi me tudi ta stvar verjetno bolj zanimala, ker bi jo mogla
veckrat uporabit. Ker pa jaz nimam casa, moje delo je v bistvu zadovoljit osnovne cloveske
potrebe. Da je on sit, da je umit, da sem mu dala za pit, da sem prezracila, da ima zrak, da je
udobno namescen, Ce je lezeCi v postelji, in v bistvu se je moj cas iztekel. Zdaj seveda jaz
vzamem teh zadnjih pet minut, pa malo po roki pobozam, pa kaksno bedarijo zraven govorim,
saj je vse v redu, vse bo fino. Ampak to je to, jaz moram it naprej. Ce bi pa jaz tukaj imela vec
casa, bi se pa zacela sprasevati, kako bi jaz vzpostavila nek pristnejsi odnos s tem clovekom,

kako bi mu lahko blizje prisla« (E46).

4.7.6. Oblika podpore in pomo¢i za laZje sporazumevanje z ljudmi z demenco —

neformalne oskrbovalke

e Individualno svetovanje strokovnih delavcev

Neformalne oskrbovalke si v okviru pomoci in podpore za lazje sporazumevanje z ljudmi
zelijo individualnega svetovanja strokovnih delavcev:

»Jaz sem bila tako zadovoljna, ko si ti prisla k nam, ti si mi dala po dolgem casu veliko
informacij naenkrat, predvsem to z vonjem in masazZicami, pa petje in glasba, da sem zvedela
nekaj novega. Tega bi moralo biti vec, taksnega strokovnega kadra na terenu. Zdaj sem se ze
toliko navadila in smo se organizirali, sej clovek z vsem Zivi« (G68).

e Razumevanje sorodnikov ljudi z demenco
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Zelijo si tudi ve¢ razumevanja sorodnikov ljudi z demenco: »Kar pogresam, je to, da bi kdo
dal malo vec razumevanja svojcem teh ljudi, ker mi imamo sluzbe, druzine. Ce ona zboli, pa je
hvala bogu zdrava, ampak da bi ona zbolela, recimo, ko sva imeli covid, sva bile oba na
bolniski, samo ce bi ona zbolela za pljucnico ali pa prehladom, ker mora en biti ves cas z njo,
sej si ne more samo nosu obrisat ali pa obrnit, jaz lahko vzamem samo dopust, bolniske za to
ne dobim. Ne pripada ti ne bolniska ne kaksen dan dopusta vec, nimas zaradi tega nic olajsav,
skrajsan delavnik ali karkoli. Nimas nobenega dodatka, da bi drzava dala, moras kdaj kaj kupit,
ni vse na napotnico« (G69).

e Udelezba na izobraZevanju

Ena od neformalnih oskrbovalk izrazi zeljo pa predavanju ali delavnici: »Najraje bi Sla na
kaksno predavanje ali pa delavnico« (164).

e Skupine za samopomo¢

Neformalne oskrbovalke izrazijo Zeljo po povezovanju z drugimi sorodniki ljudi z
demenco: »Jaz bi morda, da bi se lahko pogovarjala Se z drugimi svojci, kako oni delajo, pa s

kaksnimi tezavami se oni srecujejo in jih resujejo, pa v kaksnih stiskah so, to absolutno« (H54).

4.7.7. Vpliv izobraZevanja na prepoznavanje potreb ljudi z demenco

e Bistven vpliv

Formalne oskrbovalke ocenjujejo, da ima izobraZevanje mocan vpliv na prepoznavanje
potreb ¢loveka z demenco:

»Bi bilo lazje. Absolutno! Se kaksne dodatne stvari bi izvedela, ampak mislim, da to kar
dobro ze znam« (A70).

e Seznanitev z drugimi metodami in pristopi dela

Podobno meni formalna oskrbovalka D, saj bi lahko z dodatnim znanjem preizkusala vec
na¢inov sporazumevanja in vzpostavljanja stika s clovekom z demenco:

»Verjetno ja, ker bi vedela, da je se druga alternativa, zdaj probam pa to. Zdaj z bozanjem
recimo ne gre, pa je pol fajn Se nekaj dodatno spoznat, da je moznost, da se recimo odzove na
nekaj. Ali na glasbo ali na vonj ali na okus. Pac probas potem z vsem, Ce ne gre s petjem, probas
z okusom, Ce ves, da je nekaj rad jedel. Pa da ves kaj vec¢ o dementnih, pa ne samo neko osnovo.
Je pa res, da je vsaka demenca drugace« (D65).

e Prepoznavanje potreb ljudi z demenco
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Enako menijo neformalne oskrbovalke, ki bi laze prepoznale potrebe ljudi z demenco: »O
Jja, seveda, bi bolje prepoznala potrebe« (J68).

Pri vsebinskem oblikovanju programov izobrazevanja na podroc¢ju demence je treba izhajati
iz potreb ljudi z demenco ter njihovih formalnih in neformalnih oskrbovalcev (Kolbl, 2018).
Na Socialni zbornici Slovenije sledijo aktualnim usmeritvam z ustanovitvijo Izobrazevalnega
centra. Eden izmed prioritetnih ciljev IC je dvig izvajanja profesionalnega dela strokovnih
delavcev in sodelavcev v socialnem, invalidskem in druzinskem varstvu. Vsebina usposabljanja
in izobrazevanja odpira prostor za ucenje, utrjevanje znanja, osebno rast in pridobivanje ves¢in
za resSevanje kompleksnih izzivov, s katerimi se pri svojem delu srecujemo strokovni delavci,

strokovni sodelavci in drugi (Socialna zbornica Slovenije, b. d.).

4.8. Zakljucne misli formalnih in neformalnih oskrbovalk

Ob koncu raziskovalnega vprasalnika in pogovora sem sogovornicam ponudila moznost, da
spregovorijo o temah, ki jih v raziskavi nisem vkljucila. Podajam jih v abecednem vrstnem
redu.

e Formalna oskrbovalka A

»Morda to, da ko pride do situacije, ko si izgorel, da nimas nikogar, s komer bi se pogovoril.
Da ostanes sam. In tu bi si v sluzbi zelela ve¢ podpore in razumevanja« (A71). »Da bi nam
koordinatorice morale povedati kaj vec cloveku, nam nihce ne pove, s ¢im se je clovek ukvarjal,
kaj je rad pocel. Pri nas je samo vazno, kaj bomo delali pa koliko casa. Ta podatek nam manjka,
kaj je nekdo v preteklosti rad pocel, pa ce je toliko dementen, da nam tega ne more povedati,
da mi potem to vemo in kdaj lahko kaj uporabimo« (A72).

e Formalna oskrbovalka B

»To, da so svojci ful bogi. Moja prijateljica iz Skofje Loke ima ¢ist dementnega oceta. Tko
je bila fertik, da se je dobesedno preselila na morje in prepustila oceta negovalkam, ki hodijo
na dom. Pac imajo denar, da si to lahko privoscijo, ampak enostavno bi ona pregorela. Svojci
nekateri ne Zelijo dati oceta ali mamo v dom, ampak tako ne zmorejo dolgo casa. Bogi so, ne
more to tko it. Potrebujejo vec¢ podpore in pomoci, nimajo znanj, sploh o demenci in
komunikaciji, veliko se kregajo z njimi, pa potem nas ne poslusajo. Veliko bi se Se dalo narediti«
(B80). »Pa ta nas cas, ko smo na terenu, tezko smo na uro fertik in potem se nam ze mudi in

hitimo, ker vemo, da nas Ze drugje cakajo, pa potem lahko sprozZimo kaksen taksen odziv
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dementnega. Pa saj to vejo koordinatorice, samo je vseeno toliko ljudi, nas pa tako malo«
(B81).

e Formalna oskrbovalka D

»Ja lepo je bilo s tabo komunicirat« (D66).

e Formalna oskrbovalka E

»Sama nasa narava dela je naravnana na tempo. Ne samo pri ljudeh z demenco, ampak na
splosno. Tako da to je tako razdajanje sebe na terenu, da si ti ne mores mislit. Za vsakega od
njih. Ti naj bi opravil delo, naj bi zraven bil Se terapevt, poslusalec, druzinski mirovnik,
mediator, ne vem, neko splosno zanje. Ljudje te vprasajo, a kaj veste o tem, ne vem, tam si je
zvil glezenj al neki. Ja ne vem, a ne. Premalo je casa, to je to, kar sva prej govorili, ne dela se
tega, kar bi lahko, preko teh vonjav in glasbe« (E52). »Saj ne, samo da nimas casa, zmanjka ti
in volje in energije, ne zmores vec. Ti povem, da po Sestnajstih letih jaz to vidim, jaz sem se
mogla naucit vrata zapret in it in reci: 'Briga me.' Zato sem prej rekla, da se pri tisti agresivni
gospe cist dobro pocutim. Ker vem, da sem naredila vse, kar je bilo mozno naredit, in ce bi Se
kdo drug sodeloval pri tej zgodbi, bi bilo danes drugace. Ker pa moram jaz sebe varovat in ne
mislim bit tepena pri svoji Sestdesetih, zato ker svojci ne dajejo terapije, se jaz cist dobro
pocutim. Naj jo pa potem domaci previjejo. Tako da nimam problemov. Evo, to je to« (ES3).

e Formalna oskrbovalka F

»Samo hvala za vas pogovor in nasvete, ki ste mi jih dali« (F64).

e Formalna oskrbovalka G

»Rada bi vedela, ce se da, od ljudi z demenco, ki ne morejo povedat, kaj bi pa oni radi. Tudi
Ce so govorili, kaj bi radi Se za svoj cas, mene zanima, kaj bi radi zdaj. Ali bi mi moja mami
povedala, dejva ze koncajva to Zivijenje. Samo jaz delam to, kar mislim, da delam prav, ko tisti
ucki Sibajo sem pa tja in ko se ona nasmeje, vem, da je dobro. Kaj ji gre cez vse te misli, kaj
razmislja, ko se zagleda v nekoga in ga opazuje in ne odvrne pogleda. Kaj takrat razmislja? Ali
Jje kot otrok, ki ga opazuje in spoznava na novo ali isce informacije v glavi, kam dati ta obraz,
in odpira in zapira predalcke, kje je ta obraz spravljen, ne vem, kako razmislja« (G70).

e Formalna oskrbovalka H

»Jaz se vam lahko samo zahvalim za vse obiske, za prvi obisk, za drugi obisk, za zelo
koristne informacije ste mi dali, ki jih jaz lahko tukaj doma uporabljam. Ok, kar lahko delajo
strokovnjaki s svojcem, je ena stvar, ampak vi ste mi dali Ze kar precej Ze pri prvem obisku in
zdaj pri drugem obisku. Hvala vam lepa« (H56).

e Formalna oskrbovalka I
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»Ne, lejte, jaz vam ne morem vec kaj dost pomagat pa povedat, kot to, da nobenga ne
rabimo, da se jaz umaknem, ko je on jezen, dotikov pa ne prenese. Evo, to je to« (141).

e Formalna oskrbovalka J

»Slisala sem, da so véasih osebe z demenco imele posebnega zobozdravnika. Zanima me,
kako je kaj danes s tem?« (J69) »Veliko se govori o prepoznavanju znakov za bolezen. Ko pa
se s tem so0ocis, je kup vprasanj« (J70). »Imam obcutek, ko je postavijena diagnoza, dobis
zdravila, si kar malo na stranskem tiru. Zanima me, ali obstaja kaksna sledljivost napredovanja
bolezni pri vseh bolnikih z demenco na nivoju drzave« (J71). »Pa veste, kaj jaz mislim, Petra,
ce bi se mogoce logopedi kaj ukvarjali z dementnimi bolniki in dali kaksna navodila, bi bilo
lazje. Vsekakor mora biti pristop strokoven. Tu na tem podrocju se strokovno zelo malo dogaja.
Vsaj jaz imam tak obcutek« (J72). »Ko imas diagnozo, kar plavas po svoje« (J73).

Menite, da bi bili logopedi za to pristojni?

»Ne vem, logopedi, pedagogi. Po kapi vem, da so logopedi in jih ucijo na novo govorit. Je
to sicer drugacna vrsta bolezni, ampak oboje je nevroloska bolezen. Nisem se slisala, ¢e imajo
to logopedi, ampak vsekakor bi nas morali nauciti, kako se pogovarjati z ljudmi z demenco
oziroma kako pri njih ohranjati besedni zaklad« (J74).

Hvala, Petra.
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5. SKLEPI

Za raziskovanje sem uporabila kvalitativno metodo, v kateri sem zajela manjSe Stevilo
raziskovanih primerov, zato ne morem opredeliti, da ugotovitve veljajo za $irSo populacijo.
Prav tako je treba upostevati individualnost vsakega ¢loveka z demenco ter odnosa, ki ga razvije
oskrbovalec z njim. So pa izsledki raziskave lahko izhodis¢e za razvijanje nadaljnjih metod
dela in pristopa v socialnem delu.

RV1: Kako so formalni in neformalni oskrbovalci seznanjeni s podro¢jem demence?

- Formalne oskrbovalke menijo, da so dovolj informirane o sami demenci, se pa strinjajo,

da dodatno znanje ni nikoli odvec;

- formalne oskrbovalke znanje o demenci povezujejo tudi z izkuSnjami;

- formalne oskrbovalke ocenjujejo, da so samoiniciativne in imajo Zzeljo po

vsezivljenjskem ucenju;

- neformalne oskrbovalke svoje znanje v najve¢ji meri pripisujejo izkuSnjam in

neposrednemu delu s sorodnikom z demenco;

- formalne oskrbovalke imajo najve¢ znanja v zvezi z oskrbo ¢loveka z demenco ter o

besednem sporazumevanju;

- neformalne oskrbovalke imajo najve¢ znanja prav tako s podrocja oskrbe ¢loveka z

demenco;

- najmanj znanja se pojavi na podro¢ju sporazumevanja — tako besednega kot

nebesednega, ki velja za formalne in neformalne oskrbovalke;

- poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z ljudmi z demenco.

RV2: Katere metode sporazumevanja formalni in neformalni oskrbovalci uporabljajo
pri vsakdanjem stiku s ¢lovekom z demenco?

- Formalne in neformalne oskrbovalke se pri vsakodnevni oskrbi besedno sporazumevajo

— s pogovorom, in to ves ¢as, ko so v stiku s ¢lovekom z demenco;

- oskrbovalke v pogovoru uporabljajo kratke, povedne stavke, pri tem uporabijo tudi

nebesedno sporazumevanje s kretnjami;

- oskrbovalci jih tudi pohvalijo;

- tako formalne kot neformalne oskrbovalke povedo, da se pri sporazumevanju tudi $alijo;

- oskrbovalke se vZzivijo v svet ¢loveka z demenco in izhajajo iz njegove Zivljenjske

zgodbe, pri tem upoStevajo navade in rutino ¢loveka z demenco;

- besedno sporazumevanje oskrbovalke vzpostavljajo tudi z glasbo in petjem;
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- eden izmed nacinov individualnega nacina besednega sporazumevanja je tudi izstop iz
formalnega odnosa na bolj neformalno obliko odnosa med ¢lovekom z demenco in
formalno oskrbovalko;

- zauspesSno sporazumevanje oskrbovalke potrebujejo dovolj Casa;

- formalne oskrbovalke poudarijo pomen stalnosti kadra pri razumevanju cloveka z
demenco;

- oskrbovalke se zavedajo, da sporazumevanje ni nikoli samo enosmeren proces, ampak
je treba v vzpostavljanje delovnega odnosa dati del sebe;

- scCasoma je besedno sporazumevanje vedno teze vzpostavljati;

- uspesSnost besednega sporazumevanja je odvisna tudi od faze demence;

- uspeSen je tudi nacin posnemanja, ko ¢lovek z demenco ponovi gib za oskrbovalcem.
Ce posnemanje ne doseze namena, oskrbovalci posku$ajo nakazati gib. V skrajnih
primerih oskrbovalec izvede gib;

- formalne in neformalne oskrbovalke nebesedno sporazumevanje vzpostavljajo z
dotikom;

- nebesedno sporazumevanje formalni in neformalni oskrbovalci vzpostavljajo tudi z
objemi;

- oskrbovalke dobijo odziv tudi po stisku rok, katerega prepoznajo kot informacijo;

- formalne oskrbovalke uporabljajo tudi znane predmete, prek katerih nato dobijo odziv
¢loveka z demenco;

- oskrbovalci ve€ino nebesednega sporazumevanja prepoznajo iz mimike obraza;

- oskrbovalci imajo z dotiki pozitivne izku$nje, ljudje z demenco se ob tem pomirijo;

- odziv na dotik je odvisen tudi od stopnje nemira;

- dotik je vedno neZen, ¢loveka z demenco oskrbovalci primejo s celo dlanjo;

- vrsta dotika je tudi boZanje;

- formalni oskrbovalci uporabljajo inicialni dotik, ki je odlicna moznost navezave stika;

- osem od desetih oskrbovalk koncepta bazalne stimulacije ne pozna;

- oskrbovalci stik s ¢lovekom vzpostavljajo tudi prek okusa, vonja, glasbe, vida in
dihanja.

RV3: S Kkaterimi izzivi se formalni in neformalni oskrbovalci soocajo pri

sporazumevanju s ¢lovekom z demenco?

- Na terenu formalne oskrbovalke pogosto zaznajo stisko in izzive pri sooanju s

sorodniki ljudi z demenco, kot je nerazumevanje sorodnikov do ljudi z demenco,

85



nemalokrat sorodniki ljudi z demenco ne priznavajo obstoja bolezni pri svojem
sorodniku;

neformalni oskrbovalci se pogosto soocajo s stisko in obcutkom nemoci, ob¢asno jih
popade jeza, pojavi se dvom o tem, kaj si zeli ¢lovek z demenco;

najvecjo nemoc pri sporazumevanju z ljudmi z demenco oskrbovalci izrazijo pri iskanju
in vzpostavljanju nacinov u¢inkovitega sporazumevanja z ljudmi z demenco;

izzivi pri sporazumevanju z ljudmi z demenco so: kratkotrajna pozornost,
nerazumevanje navodil, nerazumevanje besed, neupostevanje navodil, ignoriranje,
zmedenost ob preveliki koli¢ini informacij, nagluSnost, agresivnost, upor, neuspeh,
dvom oskrbovalke, ali je ¢lovek z demenco razumel informacijo, dvom o svojem delu,
osebno razocaranje, izgorelost neformalnih oskrbovalcev;

formalne oskrbovalke navajajo, da je besedno sporazumevanje v mnogo primerih

neuspesno, Se posebej pri ljudeh, ki izrazajo nasilno vedenje.

RV4: Kaks$na je povezava med sporazumevanjem in neZelenim obnasanjem ljudi z

demenco?
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Formalni in neformalni oskrbovalci se pri delu z ljudmi z demenco srecujejo s telesnim
in besednim nasiljem;

oskrbovalke porocajo, da jih ljudje z demenco takrat, ko jim kaj v situaciji oziroma v
trenutku srecanja z oskrbovalko ne ustreza, odrivajo stran, pojavi se tepez, pljuvanje,
S¢ipanje, uporaba neprimernih besed, grizenje. Pogosteje se dogodi zamah z roko, ¢e
¢loveku z demenco nekaj ne ustreza;

ljudje z demenco izrazijo nezadovoljstva z obrazno mimiko in pogledom;

z napredovanjem demence se nasilje stopnjuje;

oskrbovalke navajajo ve¢ moZnih vzrokov nezelenega obnaSanja ljudi z demenco. Eden
od vzrokov je lahko neustrezen poloZzaj v postelji, prikrivanje bolezni, ko ljudje z
demenco ne morejo z besedami izraziti svojih potreb in niso sliSani, lahko se pojavi tudi
kot odziv na stisko, smrt bliznjega;

formalne oskrbovalke med moZne vzroke pripisujejo tudi neurejeni medikamentozni
terapiji;

vzrok za nezeleno obnasanje je lahko tudi v menjavi formalnih oskrbovalcev, ki skrbijo
za Cloveka z demenco, slaba izkuSnja in povezani obcutki ob tem dejanju. Vzrok je

lahko tudi nestrpnost oskrbovalcev do ljudi z demenco;



oskrbovalke si v prvi vrsti prizadevajo, da do nezelenega obnasanja ne bi prislo,
formalne oskrbovalke si vse pripomocke, ki jih potrebujejo za oskrbo, pripravijo v
naprej, pozorne so na svojo umirjenost, mimiko obraza;

¢e zelimo slisati clovekov glas, moramo dati vrednost besedi ¢loveka z demenco;
ohraniti je treba spostljiv odnos do ¢loveka z demenco;

formalne in neformalne oskrbovalke se ob dozivljanju nasilja in nezelenega vedenja s
strani cloveka z demenco sooc¢ajo z ob¢utkom krivde, cutijo razocaranje, ker cloveku z
demenco ne morejo pomagati, obcutijo nemoc¢, notranji nemir, obupanost, Zalost,
psihi¢no izgorelost ter se sprasujejo o svoji lastni vrednosti;

oskrbovalkam se ljudje z demenco tudi smilijo in jih pomilujejo.

RVS5: Kaks$no obliko podpore in pomo¢i si formalni in neformalni oskrbovalci Zelijo

pri izboljSanju nebesednega sporazumevanja?

Formalni oskrbovalci so pred vec¢ leti v delovni organizaciji imeli izobrazevanje o
demenci;

neformalni oskrbovalci se v vecini udelezujejo izobrazevanja in predavanj, ki jih
prirejajo lokalne podporne skupine ali nevladne organizacije;

neformalni oskrbovalci i$€ejo informacije tudi na spletu ter v ¢asopisih in revijah, ki jih
ocenjujejo kot koristne;

formalni oskrbovalci pomo¢ lokalnih podpornih skupin in nevladnih drustev prejemajo
v manj$i meri, bolj v obliki zgibank, ki jih izdaja drustvo Spomin¢ica;

formalne oskrbovalke si za laZzje sporazumevanje z ljudmi z demenco Zelijo
1zobrazevanje, ki bi bilo izkustveno naravnano, z moznostjo ogleda v naprej posnetih
vsebin, saj so formalne oskrbovalke po koncu delovnega dne preutrujene za udelezbo
na izobraZevanju;

formalne oskrbovalke izrazijo potrebo po izobraZevanju iz naslednjih tem: metode in
tehnike sporazumevanja, kjer bi izhajali iz prakti¢nih primerov, aktivnosti, primerne za
ljudi z demenco, dotiki, bazalna stimulacija, samopomo¢, pristopi do sorodnikov ljudi
z demenco, preprecevanje padcev;

pri oskrbi na domu je treba zagotoviti stalnost formalnih oskrbovalk na terenu zaradi
poznavanja ¢loveka z demenco ter oskrbi nameniti vec€ €asa;

formalne oskrbovalke za uspe$no delo in sporazumevanje s ¢lovekom z demenco
potrebujejo ve¢ informacij, ki jih pridobijo s strani koordinatorjev pomo¢i na domu;
sodelovanje in sporazumevanje s sorodniki ljudi z demenco je izredno pomembno za

predajo dragocenih informacij;
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- neformalne oskrbovalke si v okviru pomoci in podpore za lazje sporazumevanje z

ljudmi zelijo individualnega svetovanja strokovnih delavcev;

- neformalne oskrbovalke si Zelijo predavanja ali delavnice na temo sporazumevanja z

ljudmi z demenco ter povezovanje z drugimi sorodniki ljudi z demenco;

- formalne in neformalne oskrbovalke ocenjujejo, da ima izobrazevanje mocan vpliv na

prepoznavanje potreb ¢loveka z demenco.

Magistrska naloga in raziskava ponudita kriticen vpogled v tezave na podrocju
sporazumevanja formalnih in neformalnih oskrbovalcev z ljudmi z demenco ter prinasa nova
spoznanja za socialne delavce. Tezave v sporazumevanju s ¢lovekom z demenco vplivajo na
kakovost oskrbe in zivljenja cloveka z demenco. Tako v magistrski nalogi dobimo na vpogled
metode sporazumevanja z ljudmi z demenco in se spoznamo z novimi pristopi, katere uspesno
pri vsakdanjem delu z ljudmi z demenco uporabljajo tudi formalne in neformalne oskrbovalke.

V socialnem delu je razumevanje potreb ljudi kljuno za oblikovanje prakse in teorije
socialnega dela. Izsledki raziskav imajo tako priloznost, da pripomorejo k razvoju novih oblik
in metod dela z ljudmi z demenco s poudarkom na sporazumevanju — tako besednem kot
nebesednem, s ¢imer sem Zelela prispevati k razvoju stroke socialnega dela. Tako socialni
delavci razvijajo tudi nove strokovne kompetence,

Z magistrsko nalogo sem Zelela prikazati specifi€no vrednost, ki jo ima stroka socialnega
dela pri raziskovanju Zivljenjskega sveta uporabnika, vzpostavljanju delovnega odnosa in
krepitve moci, kjer lahko z znanjem za ravnanje socialni delavci postanemo tista oporna oseba,
na katero se ljudje obrnejo po po-mo¢. Z neprecenljivim znanjem, ki ga socialni delavci imamo
ravno na podrocju sporazumevanja z ljudmi z demenco, tako postanemo enakovredni
sogovorniki tudi z drugimi strokami in pripomoremo k razvijanju koncepta udeleZenosti tudi

na drugih podrocjih, ki se ukvarjajo z demenco.
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6. PREDLOGI

Na podlagi rezultatov kvalitativne raziskave podajam naslednje predloge, s katerimi bi
formalnim in neformalnim oskrbovalkam omogocili lazje ter bolj u¢inkovito sporazumevanje
z ljudmi z demenco.

Demenca se lahko dotakne vsakogar izmed nas. Lahko se z njo sooCamo sami, morda se z
njo sooca nas partner, lahko se ukvarjamo s svojim starSem, ki ima demenco, ali pa se z njo
soocajo vnuki ali pravnuki, ki ne razumejo, zakaj se stara mama nenadoma obnasa popolnoma
drugace. In tu je treba zaceti. Ozavescanje ljudi o demenci ze v osnovnih Solah. V okviru
Gerontoloskega druStva Slovenije sem pricela izvajati delavnice o demenci z ucenci niZjih
razredov, ki se brez predsodkov, stigme in sramu pogovarjajo o svojih izkusnjah, ki jih morebiti
imajo s svojimi starimi starSi. O demenci je treba spregovoriti na vseh ravneh srednjesolskega
izobrazevanja in pri pridobivanju nacionalne poklicne kvalifikacije za poklic socialni
oskrbovalec. Sporazumevanje z ljudmi z demenco, Validacija ter Bazalna stimulacija bi lahko
postali redni programi izobraZevalnega centra na Socialni zbornici Slovenije, pri ¢emer so lahko
teoretiCna spoznanja in izsledki raziskave odlicna podlaga za izdajo priro¢nika za strokovne
delavce na podrocju socialnega varstva, ki se ukvarja z dusevnim zdravjem in demenco. Tako
jih opolnomoc¢im z novim znanjem in spoznanji.

Enako bi na Fakulteti za socialno delo znotraj Studijskih programov uvrstili v vsebino
predmetnika sporazumevanje z ljudmi z demenco, kjer bi Studentje pridobili znanje 0 moZnosti
besednega in nebesednega sporazumevanja z ljudmi z demenco in z vajami spoznali tehnike in
metode oskrbe ljudi z demenco ter pristope k nje;j.

Delovne organizacije, ki se vsakodnevno srecujejo z oskrbo ljudi z demenco, naj med
svojimi zaposlenimi izvedejo raziskavo, kako so seznanjeni z demenco, ter sliSijo njihove
pozive k izvedbi izobrazevanja in delavnic. [zobrazevanje naj bo prakti¢no naravnano, vodijo
naj ga strokovnjaki, ki imajo tudi sami prakti¢ne izkuSnje pri delu z ljudmi z demenco. V
raziskavi, ki sem jo izvedla, so oskrbovalke izrazile predvsem zeljo po izobrazevanju na temo
sporazumevanja z ljudmi z demenco, po spoznavanju novih oblik in metod dela pri
sporazumevanju prek dotika, vonja, sluha, okusa in vida ter pri sooCanju z nasiljem, ki so ga
kot odziv na stisko deleZne socialne oskrbovalke. Znanje za ravnanje, kot pravimo v socialnem
delu, in z ustreznim znanjem, poznavanjem metod in pristopov ne le pri oskrbi ljudi z demenco,
pac pa tudi pri sporazumevanju z ljudmi z demenco, nam omogoca, da ustvarimo svet za ljudi

z demenco tak, da se bodo pocutili dobro in sprejeto.
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Ob soocanju z neZelenim vedenjem ter ob besednem in telesnem nasilju formalne
oskrbovalke potrebujejo socloveka in sogovornika, ki jih bo poslusal in ki mu lahko zaupajo.
Smiselno bi bilo razmisliti o redni superviziji ter delavnicah asertivnosti. Ni dovolj, da formalne
oskrbovalke poskrbijo »le« za svoje uporabnike, pa¢ pa morajo najprej poskrbeti za sebe, za
svoje zdravje, dobro pocutje, saj je le Clovek, ki je zadovoljen s svojim zivljenjem, lahko
zadovoljen in uspesen tudi na delovnem mestu.

Pri oskrbi v skupnosti je pomembno zagotoviti stalnost osebja, saj menjavanje kadra
povzroca tako stisko na eni strani, torej pri socialnih oskrbovalcih, kot pri ljudeh z demenco.
Oskrba ¢loveka z demenco tudi ne sme biti omejena s ¢asom, saj se formalne oskrbovalke
pogosto soocajo s stisko, ki bi se ji lahko izognile, ¢e bi za oskrbo in pogovor s ¢lovekom z
demenco imele dovolj ¢asa. Predvsem pa je bistveno kakovostno predajanje informacij.
Koordinatorji oskrbe, ki obi¢ajno opravijo prvi obisk, bi morali s ¢lovekom z demenco in/ali
njihovimi sorodniki pripraviti osebni nacrt, katerega nato natancno predajo formalnim
oskrbovalcem skupaj z opisom zivljenjske zgodbe ¢loveka z demenco, njegovimi navadami,
rutino in Zeljami.

Treba se je zavzemati za integriran pristop k oskrbi, povezovanje socialnega in
zdravstvenega varstva — povezovanje s patronazno sluzbo zdravstvenega doma, osebnimi
zdravniki ter drugimi strokovnimi delavci in sodelavci, ki prihajajo v stik s clovekom z
demenco.

Vzpostaviti pa je treba tudi pomo¢ neformalnim oskrbovalcem, ki so ve¢ ali manj
prepusceni sami sebi, svoji iznajdljivosti in Zelji po pridobivanju znanja o oskrbi ¢loveka z
demenco. Morda bi bilo smiselno razmisliti o koordinatorju pomoc¢i na domu za neformalne
oskrbovalce, ki bi jim pomagali in priskrbeli podporo, vsekakor pa je treba organizirati
brezplacno izobraZevanje, Stevilna predavanja in delavnice po Sloveniji, v vseh obCinah ter
cetrtnih skupnostih ve¢jih ob¢in.

Predlagam pa tudi usposabljanje prostovoljcev za delo z ljudmi z demenco in razvijanje

druzabnistva.
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8. PRILOGE

8.1. Priloga 1: Vprasalnik za formalne in neformalne oskrbovalke ljudi z

demenco
OSEBNI PODATKI
e Spol
e  Starost

e Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

OSKRBA CLOVEKA Z DEMENCO

e Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

e Zakoliko ljudi z demenco skrbite?

e Lokacija oskrbe cloveka z demenco?

e S kom ¢lovek z demenco zivi?

eV kateri fazi demence je ¢lovek, za katerega skrbite?

SEZNANJENOST Z DEMENCO

e Kako ocenjujete vaso informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

e Katerih znanj imate ve¢?

e Katerih znanj imate manj?

e Kako menite, da vase poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z ljudmi z demenco?

SPORAZUMEVANIE Z LJUDMI Z DEMENCO IN 1ZZIVI

e Kako se sporazumevate s ¢lovekom z demenco?

e  Ste razvili kakSen svoj nacin sporazumevanja?

e Na kakSen nacin se znajdete, ko zelite ¢loveku z demenco nekaj sporogiti?

e S kaksnimi izzivi se soocate pri sporazumevanju z ljudmi z demenco?

e Kako je ucinkovito besedno sporazumevanje in ali doseze svoj namen?

NEBESEDNO SPORAZUMEVANIJE Z LJUDMI Z DEMENCO

e Kako/ ali na kakSen nacin vzpostavite nebesedno sporazumevanje?

e Ali razumete pomen nebesednega sporazumevanja, ki ga sporocajo ljudje z demenco oz. ali razumete kaj
vam ¢lovek z demenco Zeli sporociti?

POZITIVNI UCINKI SPORAZUMEVANJA PREKO DOTIKA

e  Ali poznate koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

e Kako clovek z demenco odreagira na vas dotik?

e Ste poskusali kdaj vzpostaviti stik s ¢lovekom z demenco preko drugih ¢util? Ce da, preko katerih in na
kak$en nacin?

e Kaksen je bil njegov odziv?

NEZELENA OBNASANJA LJUDI Z DEMENCO

e Opazate, da je ¢lovek z demenco postal fizicno in verbalno agresivnejsi?



Na kaksen nacin odreagirate, ¢e se ¢lovek z demenco razburi?

Na kaksSen nacin ga pomirite?

Kako se vi ob tem pocutite (vas kaj skrbi, ste v stiski, o cem takrat premisljujete)

Opazate, da vas morda kaj ovira ali da se sami neustrezno odzivate (na primer, nestrpnost, zadirénost,

preslisijo, ignorirajo).

PODPORA IN POMOC PRI SPORAZUMEVANJU Z LJUDMI Z DEMENCO

Ali ste se kdaj udelezili izobrazevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco? Kje in kak$nega?

Ali vam delovna organizacija omogo¢a moznosti izobrazevanja o oskrbi ljudi z demenco?

Kaksno obliko podpore in pomoci si zelite, da bi se lazje sporazumevali s ¢lovekom z demenco?

Ste Ze poiskali pomoc¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?

Kako ocenjujete njihovo pomo¢?

Menite, da bi bolje prepoznali potrebe ¢loveka z demenco, ¢e bi poznali tehnike nebesednega
sporazumevanja?

Zelite povedati $e kaj?

8.2. Priloga 2: Intervjuji

8.2.1. Intervju A

Spol
Z (A1),

Starost

40 let (A2).

Sorodstveno razmerje s clovekom z demenco?

Socialna oskrbovalka (A3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

6 let (A4).

Za koliko ljudi z demenco skrbis?

V bistvu so kar vsi, za katere skrbim dementni. Dva sta kar, pri dveh so pa sledi demence (AS5).

Kaksne pa imajo tezave?

Hm, kar vsega po malem, ne znajo se oble¢ (A6), nocejo se umivat (A7), zamenjajo no¢ za dan (AS8), ne najdejo

pravih besed, ne razumejo, kaj jim ho¢em povedat (A9), v¢asih so zmedeni, kje smo, kaj je za en dan, tko no

(A10).

So pa Se vsi ljudje, za katere skrbi§ v domacem okolju?

Jp. vsi so v domacem okolju (A11). Svojci so prisotni ali pa niso, ali je samo zakonec, ki je v istih letih kot partner,

sta lahko Ze oba dementna. Pa veliko je tudi takih, ki so jim partnerji ze umrli (A12).

Si morda opazila, da je funkcioniranje ¢loveka z demenco v vsakdanjih dejavnostih drugacno ali Zivijo sami

ali s svojci?

97



Ja itak, tisti ki so sami, so Cist bolj zmedeni (A13), pa a ves kaj jaz opazam, govorit ve¢ ne znajo. Ja, a ves, ker se

nimajo s kom pogovarjat, pol pa se kar tam menijo sami s sabo (A14), pa gledajo v steno, pa recejo, e jaz vidim

da tam nekdo stoji pa take finte (A15).

V Kkateri fazi demence pa so ti ljudje, za katere skrbis?

Od zacetnih znakov do poznejse faze (A14).

Kako ti ocenjujes tvojo informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

Imeli smo izobraZzevanja , ampak 7e na tem izobrazevanju so nam povedali, da ima vsak Cisto drugaéno obliko

demence (A15). Meni je zelo tezko, ¢e svojci ne priznajo demence. To je zelo naporno, ker trenutno imam na

terenu gospoda in gospo, gospa je ves ¢as v postelji in jo tam urediS, gospod je pa dementen. In starejSi sin ne

priznava njegove demence in veckrat nastane tezave. Problem je. ¢e si svojci tega ne priznavajo in e se kregajo

med sabo. Velikokrat nas imajo za posrednike, ker je en skregan z drugim in niso najbolj prijatelji med seboj, ker

pac en priznava demenco, pa bi rad resil, ta drug pa zanika in rece, da je vse v redu in bomo Ze resili tako ali tako

(A16).

Se ¢uti$ dovolj kompetentno, da sorodnikom razloZis situacijo? Si sliSana in upoStevana?

Na terenu je problem svojcem razloziti, ker nekateri ne razumejo in demence ne priznavajo (A17). Svojci si

velikokrat zatiskajo o¢i, pa si recejo, bom jaz to naredil, ker druga¢e bo uzaljen . Sin se obnaSa, kot ko otroku

nekaj kupi in potem ima mir. Ne da bi resil problem, ne zavedajo se resnosti polozaja (A18). Jaz jim potem kar

direktno povem, kaj ni v redu in kaj morajo pospraviti in skriti. Jaz sem stroga pri takih stvareh. In na¢eloma

nimam tezav in se najbrz se pozna, ker sem stalna, pa me ze poznajo (A19).

Katerih znanj imas$ ve¢? Katerih znanj imas manj?

Jaz ko pridem do dementnega ¢loveka, se z njim veliko pogovarjam. To sigurno znam. Da on razume, zakaj jaz to

hodem in pol to sprejme. Tudi zato ker sem toliko stalna, sej pol vse naredijo (A20). Problem je samo tam, kjer ne

govorijo, pa potem nisem ¢isto prepri¢ana, kaj mi hoce povedat (A21).

Kako menis, da tvoje poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z ljudmi z demenco?

Scasoma se navadis in to¢no ves, kaj bos rekel, na kak nacin in s kak$nim tonom. Nimam nekih konkretnih znanj

o demenci, ampak, ko pridem, sem prijazna, lepo povem, in nikoli jih ni¢ ne silim, da mora nekaj nujno (A22).

Kako pa se sporazumevas s ¢lovekom z demenco, na kaksen nacin?

S pogovorom. Pa ni¢ drugega (A23).

Kaksen pa je ta pogovor?

Prijazen, nisem vsiljiva, razen takrat, ko ze nekaj mora biti, sem natan¢na in ne popus¢am (A24). Na tak prijazen

nacin moram prvic¢ predstaviti, kaj bom delala, da se on dobro pocuti in potem, kot da bi si to zapomnil (A25). Pri

enem gospodu, s katerim sem hodila ven na sprehode, sem poskusila nekaj drugace. Jaz sem ga redno vikala. In

sem ugotovila, ko sem ga jaz vikala, je bila njegova reakcija zelo zadrzana, zelo odklonilna, da on ne bo vstal, da

on ne more, da njega tako noge bolijo in kriz. Naslednji¢, ko sem prisla, sem ga zacela tikati. No, takrat pa se je v

trenutku vse spremenilo. In ko pridem do tega gospoda, mu reCem: »Pridi D., bova midva danes kaj vstala, greva

kavo piti? V trenutku je vstal, ni¢ ni jamral, da ga kaj boli in mi reCe: »Ja, e si rekla, da greva na kavo, pa pejval«.

V trenutku je vstal, drugace sem ga pa tudi po eno uro masirala, ¢e bi on vstal in $el na drug stran mize. To je to.

Ko se postavi$ na prijateljsko linijo in ko on vidi, da ti nisi nek zmaj, od takrat naprej velikokrat pri kakSnemu

naredim tako, da ga ne vikam, na malo bolj prijateljski liniji. Nisem na tako formalni liniji. Je kot no¢ in dan (A26).
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No, torej je to nek nadin, ki si ga ti razvila pri sporazumevanju z ljudmi z demenco. Da si stopila iz formalne
oblike na malo bolj neformalno?

Jaz sem morda celo preve¢ na prijateljski liniji, na tako domaci liniji, kot en del druzine, ker tako te sprejmejo, ti

recejo »ti si pa nasa«. Nisi nekdo, ki reces, »zdaj bo pa tako pa tako« in gres (A27). Vprasas Se, kako se pocuti,

zadnji¢ sem se z nekom pogovarjala o njegovi mladosti (A28), pa da tudi povem kaj o sebi, kaj se tudi meni dogaja,

da gres iz kalupa ven. Da dam del sebe. Ja, das del sebe in on del sebe in se razvija prijateljska naveza...jaz jo

imam z vsemi na svojem terenu. Pa ti bo kdo rekel: »Ja, pa si zmatranal«. Ja, sem utrujena (A29).

Na kaks$en nacin se znajdes, ko Zeli§ ¢loveku z demenco nekaj sporociti?

Pa kaj jaz vem, pa¢ povem mu. Ce pa ne razume, pa pa¢ naredim po svoje (A30).

S kak$nimi izzivi se soo¢as$ pri besednem sporazumevanju?

Da odklanja pitje, da odklanja nego (A31), da je agresiven, da §Cipa, da ne prejema prave terapije. Kar imam

problem na terenu. Pri eni gospe je problem, s katerim se vsi sooamo, ker gospa bi na trenutke sodelovala, na

trenutke pa ne bi in postaja agresivna in $¢ipa in kri¢i. In takrat beseda tut priblizno ne doseZe svojega namena

(A32). Problem je tudi, ko sem nekje prvi¢, pa se $e ne razumeva (A33).

Torej beseda ne doseZe vedno svojega namena?
Mabh Kkje, pri tistih agresivnih ni $ans. Se lohk po trepalnicah meces, pa prosis, moledujes, prepricujes...ni Sans. To

zna bit kar problem, ja (A34).

No, sedaj sva pa Ze pri nebesednem sporazumevanju. Kako ali na kakSen nacin vzpostavi§ nebesedno

komunikacijo?

Kot sem rekla, z neznim dotikom (A35). Nisi agresiven. Pa¢ ne odreagira$ na agresijo z agresijo. To je ta prvo.

Kaj drugega pa itak ne mores§ (A36). Lahko prizge$ dobro in nezno glasbo in poizkusi$, da se bo malo pomiril

(A37). Ali pa, ¢e ima kaksno igraco, kaj vec pa niti ne, kar imas$ pa¢ na voljo (A38). Ena moja gospa, ki je zelo

agresivna, ima zelo rada bombone. In ¢e vidi$, da so tam kje na njeni mizi bomboni, ji da§ pa¢ bombon, tacas se

gospa umiri, se zamoti s tem (A39).

Ali razume$ pomen nebesedne komunikacije, ki jo sporocajo ljudje z demenco oz. ali razumes kaj ti ¢lovek
z demenco Zeli sporociti, recimo z mimiko ali z rokami?

Vecinoma ja. Imam tudi gospo, ki ne govori, naredim tisto taglavno, kar pa¢ moram, nego in hranjenje. Ce mi zeli

Se kaj drugega povedat, pa ne more, ker ni¢ ne govori (A40).

Ali poznas koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

Ne (A41).

To je koncept nege, ko vstopamo v stik s ¢lovekom preko dotika, preko vonja, okusa, sluha in vida.

Ne, tega nismo $e sliSali in tega ne poznamo. Mi se znajdemo s tem, kar pa¢ znamo (A42).

No, ampak kakor si Ze omenila, pri oskrbi se posluZuje§ dotika in pa glasbe. Kako ¢lovek z demenco
odreagira na tvoj dotik?

Ja, saj kar pustijo no, po navadi se umirijo, ¢e pa ne, se pa jaz umaknem (A43).

Si poskusala kdaj vzpostaviti stik s ¢lovekom z demenco e preko drugih ¢util? Ce da, preko katerih in na
kaksen nacin?

Preko glasbe ja (A44).

KakSen je bil njegov odziv?
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Ja kakor kdaj, vCasih pojejo z mano (A44) ali pa samo gledajo stran (A45). Enkrat sem pri eni pela, je bila

glasbenica in res je bil dober odziv (A46).

Opazas, da so ljudje z demenco, ki jih imas v oskrbi, postali fizicno in verbalno agresivnejsi?

O ja. Pri enem gospodu se je zacela pojavljati agresija in me kar odriva stran (A47), pa z roko proti men zamahne

(A48), ust ne odpre, pljuva (A49). Prej, ko je govoril, sva se Se lahko kej zmenila, zdej pa ve¢ ne govori in se ni¢

ne da zmenit (A50).

Kako to reSujes?

Z neZnim dotikom. Cloveka primes, toliko da te zacuti, da lahko naredi$ nego, da naredi$ najbolj nujno oskrbo,

kaj drugega itak ne moresS v taki fazi. Meni se zdi, da e bi bila jaz dementna, da bi mi bil najbolj pomemben

obcutek varnosti, da je nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da dela$ pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas

¢loveka. Tudi ¢e je nekdo agresiven, da ga poskusa$ pomirit ali z besedo ali dotikom ali z glasbo. Tudi z mirnostjo,

da ga ne zali§. Ker v afektu lahko marsikaj rece$, mora$ biti profesionalen (A51). Se mi pa zdi, da sCasoma

postajajo vedno bolj agresivnejsi (A52), lohk da je povezano s tem, ker nas oni tezje razumejo nas in mi ne

razumemo njih (A53). So v neki stiski in odreagirajo kot pa¢ znajo in zmorejo v tistem trenutku (A54).

Na kakSen nacin pa ti odreagiras, ¢e se ¢lovek z demenco razburi, da te za¢ne tepsti?

Postavila bom mejo, ne bom pustila, da me nekdo tepe (A55).

Kako jo bos postavila?
Bom rekla, tega pa ne pocnite (A56). Ce maha, osebo primes, da te ne udari ali pa se odmakne§. Gre§ pa¢ stran

(A57).

Kako se pa ti ob tem pocutis?

Slabo, ker ne more§ ¢loveku pomagat. Ampak e ne postavi§ meje, ¢e pustis, da te nekdo udari, bo vedno tako

(A58). Jaz sem vcasih prav psihi¢no izgorela. V¢asih se vprasam, do kje je naSe delo, da sem jaz Se kot clovek?

V¢asih na terenu ostanemo sami, vsi dvignejo roke od ¢loveka, svojci, patronazna sluzba (A59).

Opaza$, da morda, ko si sama v taki stiski, da se neustrezno odzivas?

Neko¢ sem samo rekla, da sem s povzdignjenim glasom rekla, to je meja, to pa ne dovolim, tepli me pa ne boste,

ampak drugega pa ni¢ (A60). V¢asih kdaj koga tudi kar presli§im in ignoriram (A61), ker se res Ze pocutim

nemocnega (A62).

Ali si se kdaj udeleZila izobraZevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco? Kje in kaksnega?

Ja, meni se zdi, da ja (A63). Samo o sporazumevanju pa po moje, da ni bilo, samo na splosno, da obstaja demenca,

pa glede na faze. Ta glavna stvar, ki se jo spomnim, je to, da se pri vsakem kaze demenca drugace. Da mora$ do

vsakega biti prijazen. To je vse, kar sem si zapomnila (A64). Je pa to Ze kar nekaj ¢asa nazaj (A65).

Pa vam delovna organizacija omogoc¢a moZnosti izobraZevanja o oskrbi ljudi z demenco?

Za enkrat ne. Mogoce je zdaj tudi Covid naredil svoje (A66). Ampak ta izobrazevanja so vedno po koncu tvoje

sluzbe. Ti si ze utrujen. Nadrejeni ne vejo, da imas ti fizi¢no delo od Sestih pa do dveh popoldne in da ima$ potem

popoldne Se izobrazevanje Meni se je Ze zgodilo, da ko sem prisla domov, sem se ulega in sem zaspala (A67).

Kaksno obliko podpore in pomoc¢i si Zelis, da bi se laZje sporazumevala s ¢lovekom z demenco?

Ne vem, jaz bi si mogoce raje pogledala nek video, da se usedem doma, ko si spo¢it, to ja. Ne da mi nekdo predava,

ampak video prikaz. Jaz si te stvari bolje zapomnim, da ga pogledam, ko imam ¢as in voljo in ko sem spocita. Ne

takrat, ko je pod nujno, ampak ko ima$ cas (A68).

Si Ze poiskala pomoc¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?
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Prebrala sem kakSen ¢lanek pa zlozenke od Spomincice, ki jih imamo zraven pisarne (A69).

Menis, da bi bolje prepoznala potrebe ¢loveka z demenco, ¢e bi poznala tehnike nebesednega
sporazumevanja?

Bi bilo lazje. Absolutno! Se kak$ne dodatne stvari bi izvedela, ampak mislim, da to kar dobro Ze znam (A70).

Ali Zeli§ povedati Se kaj?

Morda to, da ko pride do situacije, ko si izgorel, da nimas$ nikogar, s komer bi se pogovoril. Da ostanes$ sam. In tu

bi si v sluzbi Zelela ve¢ podpore in razumevanja (A71). Da bi nam koordinatorice morale povedati kaj ve¢ ¢loveku,

nam nihc¢e ne pove, s ¢im se je ¢lovek ukvarjal, kaj je rad pocel. Pri nas je samo vazno kaj bomo delali pa koliko

Casa. Ta podatek nam manjka, kaj je nekdo v preteklosti rad pocel, pa Ce je toliko dementen, da nam tega ne more

povedati, da mi potem to vemo in kdaj lahko kaj uporabimo (A72).

Hvala.

8.2.2. Intervju B

Spol

Z (B1).

Starost

54 let (B2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

Socialna oskrbovalka (B3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

Na Zodu zdej Ze 20 let, prej pa kar sem bila v domu upokojencev 3 leta na Taboru, v bolnici pa smo imeli obéasno

dementne, ampak ne tako zelo veliko, tako da ze vec kot 25 let (B4).

Za koliko ljudi z demenco skrbis?

Trenutno 7e kar nekaj ¢asa za eno redno, sem vsak dan tam dve uri, ker delam po Stiri ure, potem je pa odvisno,

zdele drug teden bom spet imela par, ki je dementen, gospa je zelo dementna, tako da ja, kar no, se vedno kdo

najde, stalno pa ze vsaj 3 leta, imamo kar veliko dementnih (B5).

So pa Se vsi ljudje, za katere skrbi§, v domacem okolju?

Ja, ja, vsi doma Zivijo (B6).

Pa tvoji uporabniki Zivijo sami ali s sorodniki?
Zdele vse, ki jih imam, zivijo s svojci, ja (B7).
V Kkateri fazi demence pa so ljudje z demenco, za katere skrbis?

Zdele bi rekla, da nekje v srednji fazi (B8). Imela sem eno gospo pred leti, ki sem skrbela za njo, od prvega dneva,

od zacetka demence in do smrti. V bistvu je bilo Ze poziranje problem, na koncu je umrla prav res od demence

(B9), bila je vsa v dekubitusih (B10), skréena v poloZaju fetusa (B11), tako da sem jo res spremljala Cist celo

obdobje, tja sem hodila 7 let. Tudi sedaj imam eno gospo, ki je Ze nepokretna, lezi v postelji (B12), ne komunicira

se nasmeji, mogoce kakSno besedo rece, ampak nerazumljivo, nerazlo¢no (B13). Jaz jo Zze hranim, jé stvari, ki jih

lahko z roko otipa sama, to se pravi sadje, smoki, tako da se tudi malo zamoti, dokler sin ne pride (B14). Letos je

pa ta gospa oblezala, ker ve¢ ne more sedeti. Prej je Se lahko sedela za mizo, ampak jo je pricelo zanasati in ni veé

zmogla. Zdaj ima posteljo, vzdignjeno vzglavje, sin jo tudi tako pusti, ko gre v sluzbo. Potem jo tudi jaz polezem,
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da se ji malo hrbtenica umiri (B15). Jaz sem tam dve uri, tako da na vmes pociva, pripravim kosilo, jo posedem in

nahranim in potem gre spet pocivat. Je hitro utrujena (B16).

Kaksna so tvoja opaZanja pri funkcioniranju ¢loveka z demenco, Ki Zivi sam ali pa Zivi s sorodniki?

Uh, ogromno!_A ves$ kako so osamljeni ti ljudje (B17),_in ve$ kaj se potem zgodi? Utihnejo. Enostavno nehajo

govorit, ker se nimajo s kom pogovarjat (B18).
Kako ti ocenjujeS tvojo informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

Jaz bi rada vedela veliko ve¢. Bila sem na izobrazevanju, ki smo ga imeli v sluzbi. Malo sem 7e pozabila, dolo¢ene

stvari sem si pa zapomnila (B19). Ton glasu je izredno pomemben, ne govorimo preve¢ naglas, umirjeno,

uporabljamo nizji ton, ko govoris, nekako sedis v istem nivoju, kot je ¢lovek z demenco (B20). Opazam, da imajo

oni zelo ohranjen obcutek, da se dobro zaveda, ko ga primeS. Oni nas razumejo in so §e€ vedno zelo ¢ustveni, samo

pac ne znajo pokazat (B21).

Katerih znanj bi rekla da ima$§ manj?

Hm, lahko bi $e kaj ve¢ vedela. To je malenkost, kar vem (B22). Imam $e eno gospo, za katero skrbim. Ona recimo

pade v eno fazo...recimo umiva zobe, pa kar tam umiva, pa Se kar ni dobro, pa ima krtacko za nohte, pa zacne

nohte drgnit, pa spet zobe, ker Se kar ni dobro...jo je zelo tezko ustavit. Ampak jaz jo potem preklopim v mislih,

enostavno reCem: »O gospa, saj tole bo pa v redu.« Pa vidim, da Se kar ni, pa ona kar hoce vse stvari naredit...pa

ji probam potem preusmerit pozornost, pa jo vprasam: »Kako je pa bilo takrat, ko ste $li vi na Triglav?«. A ves,

take stvari, kako prepriéat ¢loveka, da tisto stvar, kar trenutno dela, da ni v redu ali pa recimo, zdaj, ko grem spet

k tej gospe, pa se bo treba umit...ampak ona nole vstat, se no¢e umit, pa je pokretna drugae. A naj se vsakic

zlazem, da bo zdravnik priSel, da je fino, da se umije, pa tko, a ne. Vem, te prijeme, bi se jaz rada Se naucila, kako

prepri¢at dementnega, da se bo Sel umit, da ni to zdaj ne vem kako dolgo prepri¢evanje. Da bodo izvedli neko

aktivnost. Sicer se jaz potem nekaj zmislim, zdravnik bo priSel, pa v cerkev je treba iti...Vsekakor potrebujemo

na ZOD-u izobrazevanja na to temo (B23).

Se ¢uti$ dovolj kompetentno, da sorodnikom razloZzis situacijo? Si sliSana in upoStevana?

Ja, iz izkuSenj jim povem in sem vedno sliSana (B24).

Kako menis, da tvoje poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z ljudmi z demenco?

Ce bi imela veé znanja, bi se laZje sporazumevala, to sem skoraj prepri¢ana. Vem, da je tezko, verjetno bi pa veé

dosegla. Pri za¢etku demence bi bilo super, ¢e bi se nasa sluzba povezala s Spominéico, da bi dobili njihove skripte

za vaje delat (B25).

Kako se ti sporazumevas s ¢lovekom z demenco, na kakSen nacin?

S pogovorom (B26). Vedno jih pohvalim ((27), ogromno sprasujem, kako je bilo v¢asih, ker mene to tudi Ze tako

samo po sebi zanima, kako so ziveli vcasih (B28). Vcasih tudi kaksno pesem jim zapojem, tako radi pojejo in

besedilo jim tece. Vse se spomnijo, cela besedila. Probam nekak s tem (B29). Jaz veliko komuniciram s tem, tudi

ko delam, jim govorim, kaj delam (B30). Pa res se potrudim, da veliko vem o njih, o njihovi preteklosti, pa potem

lazje navezem pogovor, sestavljam in sprasujem in jih malo odpeljem v drug svet (B31).

Odlicen pristop, Cisto individualen. Imas Se kaksen drug nacin?

Ja, ni¢ ne mores na silo, pri dementnem to ne gre. Moras biti, saj zdaj bom grdo rekla, malo zvit. Ce ne razume,

ali pa da odklanja neko zadevo, potem se pa¢ zmislim nekaj: »Lejte, zdravnik bo priSel, res se morava umit.«

Nikoli ne reem, da je umazana, se pa¢ zgovorim na zdravnika, pa da se bo zrihtala in da se bo fajn pocutila. Ali
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pa da bo vnukinja prisla, pa dajmo frizuro narest. Pol pa tko, v¢asih je uspesno, ve¢inoma ja, ker jaz sem tudi bolj

tko trmasta (B32).

Na kaksen nacin se znajdes, ko Zeli$ ¢cloveku z demenco nekaj sporociti? Recimo, da mu reces, da greste pod
tus, on te pa ne razume, kaj od njega Zeli§? Ali pa reces, naj prime Zlico, pa te samo gleda in ne bo vedel,
kaj je Zlica, ne ve, kaj mora narediti?

Cisto preprosto, dam mu zlico v roko, nakazem mu gib, ali pa ga primem za roko pa re¢em: »Greva zdaj v

kopalnico.«. Pa¢ nakazem (B33).

Ce govoriva o besednem sporazumevanju, s kakS$nimi izzivi se soo¢as pri sporazumevanju z ljudmi z

demenco? Na primer, ko Zeli§ ¢loveku z demenco nekaj povedati, pa te ne razume?

Da v¢asih ne zastopijo Cist v redu kaj jaz Zelim, gledajo (B34), v¢asih malo ignorirajo oziroma so v svojem svetu

verjetno (B35). Ali pa ¢e jim prevec stvari naenkrat povem, so potem tudi zmedeni. To jih potem ¢ist zmedes.

Prevec informacij ne smejo dobit (B36). Pa vcasih te kar gleda pa ves, da te je sliSal, samo nisem ziher, ali me je

razumel. Pa potem se kar zaénem bolj na glas pogovarjat, pa ni ni¢ boljse (B37).

Pa se ti zdi, da v tistem trenutku beseda doseZe svoj namen?

Ne. sploh Ce je stopnja demence tko visoka, v tisti zadnji fazi, ko ni¢ ne razume, ga lahko samo $e hrani$ in umivas

v postelji (B38).
No, sedaj sva pa Ze pri nebesednem sporazumevanju. Kako ali na kakSen nacin vzpostavi§ nebesedno
komunikacijo?

Z dotikom (B39). Vse z dotikom, ali pa objames, sej tudi to cutijo (B40). Neznost. Sej se nasmejijo pol, dobis§

odziv njihov. Jih primem za rame, roke, vedno odreagirajo (B41). Al pa preko glasbe, takoj dobim njihovo

pozornost. Jaz sem eni gospe, ko je bila §e v redu, sem ji kar telefon vzela, pa §la na Youtube, ker ona je veliko

hodila v cerkev, pa sem ji potem te cerkvene pesmi vrtela. Je bil Se sin tko navdusSen, je rekel da mi bo kar kodo

dal od wi-fi, da bova lahko pesmi poslusali (B42).

Ali razume§ pomen nebesedne komunikacije, ki jo sporocajo ljudje z demenco oz. ali razumes, kaj ti clovek
z demenco Zeli sporo¢iti, recimo z mimiko ali z rokami?

Mislim da ja, saj tudi po oceh vidi8, ali mu je hudo, ali hoce kaj lepega povedati sporocdit, saj vidi§ po oceh, po

mimiki, izraz obraza, ust. A ga nekaj boli, to bi takoj videla, ali Zeli kaj z rokami povedati...tako da ja, razumem

ja (B43).

Ali ti pozna$ koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?
Ne (B44).

Kako ¢lovek z demenco odreagira na tvoj dotik?

Ja, pogleda (B45).

Kaksen pa je ta tvoj dotik?

Nezen (B46), primem s celo dlanjo. s celo roko, da ga podprem (B47).

Si poskusala kdaj vzpostaviti stik s ¢lovekom z demenco e preko drugih ¢util? Ce da, preko katerih in na
kakSen nacin?

Ni¢ posebnega, pac to, preko glasbe. Pa postavim se preko njih, pa dam roke v bok in jim kaj reCem, pa se mal

hecam, se smejim pa pojem. Pa se potem kar smejijo (B48). Potem preko vonja tudi, jim dam vc¢asih za povohat

hrano, ali pa ¢aj jagodni (B49).

Opazas, da so ljudje z demenco, ki jih ima$ v oskrbi, postali fizi¢no in verbalno agresivne;jsi?
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Ja, tako fizi¢no kot verbalno (B50). Bolj ko demenca napreduje, bolj so agresivni (B51). V¢asih sem vsa plava po

roki, tako me zna kakSen zagrabit (B52), tudi zamahne kdaj kakSen proti meni (B53). Pa tudi kaksno grdo besedo

ti zna kdaj zabrusit (B54). Sam men se zdi, da znajo bit bolj fiziéno nasilni kot verbalno (B55). A ne, pa bi si

&lovek mislil, kako reveZ tam v postelji lezi. Cist nemo&en, ampak ko mu pa pride ta moment, zna bit pa ful mo&en

(B56).

Kdaj postane bolj agresiven, ob kak$nem dogodku?

Bi rekla da takrat, ko Cutijo, da nekaj ni v redu. Na trenutke se zavedajo samega sebe in takrat postanejo bolj

agresivni, kot da hocejo prikriti svojo dementnost (B57). Pa potem takrat, ¢e preve¢ hofem od njih, pa mi ne znajo

povedat (B58). Ali pa, ko niso razumljeni, pa postanejo nervozni. Tko da jaz bi rekla da takrat, ko nam hocejo

nekaj povedat, mi jih pa ne razumemo ali pa ne upostevamo (B59).

Na kaksen nacin pomiri$ ¢loveka z demenco, ¢e se razburi, da te zacne tepsti?

PoskuSam, da do tega ne pride, da se sploh ne razburi, druga¢e poskusam pobozat, pomiriti, pa re¢em: »Nisem

vas dobro razumela, dejte mi $e enkrat povedat. No, zdaj pa vem kaj Zelite.« (B60). Pomembno je, da sem jaz

mirna, ker to se precej odraza na njih. Ker tako kot mi odreagiramo, bodo tudi oni, ¢utijo naso energijo, da se z

njimi usedemo, da cutijo, da vso svojo pozornost damo jim (B61).

To je potem tvoj nacin, da ga pomiris?
Ja, Cisto samo preko dotika, preko bozanja, mirnega glasu, mirnega tona, nasmeha (B62).
Kako se pa ti ob tem pocutis. Te kaj skrbi, si v stiski, o ¢em takrat premisljujes?

Postanem tako malo nervozna, ker po navadi se nam kaj mudi in se mora$ potem nekaj pregovarjat (B63). Drugace

pa ne, jaz dementne ¢isto drugace jemljem. Sej tega ni naredil zato, da bi mene razjezil, ne jemljem to osebno, jaz

sem to ze zdavnaj dala skoz (B64).

Opaza$, da morda, ko si sama v taki stiski, da se neustrezno odzivas, na primer, da si nestrpna, zadir¢na,
da kar preslisis$ ali ga ignoriras?

Raje kar pustim in grem v kuhinjo, ¢e imam posodo za pomit in se kasneje vrnem nazaj (B65).

Ali si se kdaj udeleZila izobraZevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco? Kje in kak$nega?

Ja. na Cene Stuparju (B66), e dolgo ¢asa nazaj, vsaj ene deset let (B67). Je imel en zdravnik predavanje, enkratno

predavanje o sami demenci (B68).

Ali vam delovna organizacija omogoc¢a moZnosti izobraZevanja o oskrbi ljudi z demenco?

Sej to so nas oni poslali, sam zdaj pa ni¢ ni bilo kaj (B69). Jaz_mislim, da mi rabimo eno dobro izobrazevanje,

obnovitveno, tudi za tiste ki smo Ze bile (B70).

Katere vsebine pa to¢no vse Zeli$ sliSati na predavanju?

Vse to, kar sva se zdaj pogovarjali, iz prakti¢nih vidikov, kaj lahko Se naredimo za dementne, katere aktivnosti so

za njih primerne. Kako jim preusmerit pozornost (B71), kako lahko delam na dotikih (B72), drugih ¢utilih, da bi

se lazje razumeli (B73), kako sebi pomagat (B74), da lahko kaj svojcem svetujes. Res rabimo (B75).

Kaksno obliko podpore in pomoci bi se Se Zelela, da bi se laZje sporazumevala s ¢lovekom z demenco?

IzobraZzevanje pa prakti¢no, da ni samo tko eno izobrazevanje o demenci, pac pa taka delavnica (B76).

Si Ze kdaj poiskala pomoc¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?

Ne, nisem (B77). Ampak resno, naj direktorica naredi eno tako izobrazevanje no, da bomo malo bolj vedele, kako

vzpostaviti stik (B78).

104



Menis, da bi bolje prepoznala potrebe ¢loveka z demenco, ¢e bi poznala tehnike nebesednega

sporazumevanja?

Seveda. Vsekakor (B79).

Ali bi Zelela povedati Se kaj?

To, da so svojci ful bogi. Moja prijateljica iz Skofje Loke, ima &ist dementnega o&eta. Tko je bila fertik, da se je

dobesedno preselila na morje in prepustila oéeta negovalkam, ki hodijo na dom. Pa¢ imajo denar da si to lahko

privos§c¢ijo, ampak enostavno bi ona pregorela. Svojci nekateri ne Zelijo dati oéeta ali mamo v dom, ampak tako ne

zmorejo dolgo ¢asa. Bogi so, ne more to tko it. Potrebujejo ve¢ podpore in pomo¢i, nimajo znanj, sploh o demenci

in komunikaciji, veliko se kregajo z njimi, pa potem nas ne poslusajo. Veliko bi se Se dalo narediti (B80). Pa ta

na$ ¢as, ko smo na terenu, teZko smo na uro fertik in potem se nam ze mudi in hitimo, ker vemo, da nas Ze drugje

¢akajo, pa potem lahko sproZimo kakSen takSen odziv dementnega. Pa saj to vejo koordinatorice, samo je vseeno

toliko ljudi, nas pa tako malo (B81).

Hvala.

8.2.3. Intervju C

Spol

Z(C).

Starost

50 let (C2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

Socialna oskrbovalka (C3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?
18 let (C4).
Za koliko ljudi z demenco skrbi$?

V bistvu imajo vsi demenco (C5).

So pa Se vsi ljudje, za katere skrbis, v domacem okolju?

Ja, seveda, doma so (C6), sam ve¢inoma so pa kar vsi sami, a ves (C7).

V Kkateri fazi demence pa so ljudje, za katerega skrbis?

In kaksne teZave imajo ti ljudje z demenco, za katere skrbis?

Precej je treba za njih skrbet, od higiene, hranjenja, nadzor zdravil, nekje pospravljanje (C9). Potrebujejo nadzor

kako jim gre vsakdanje Zivljenje. Pa tudi odvisno ali Zivijo sami ali ne. Tam, kjer so sami, je precej ve¢ dela (C10).

Ne znajo se ve¢ pogovarjat (C11) ali pa se pogovarjajo z nekom, ki ga ni tam (C12), véasih mi tudi nekdo rece, da

se skoz nekdo z njim pogovarja, pa vem da je sam pa da nobenga ni bilo pred mano tle (C13), bolj odklanjajo

dotike, ker niso navajeni, da se jih kdo dotika, tko, ful so srameZljivi, sam kaj naj, jaz mu moram plenico zamenjat

(C14)._Pa tut tko no, veckrat se kakSen padec zgodi, ker se ve€ tolk ne gibajo pa kar obsedijo (C15),_prav hitrej

propadejo, res (C16).

Kako pa ti ocenjuje$ tvojo informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?
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V kon¢ni fazi mislim da premalo (C17). Takrat ko ni ve€ mozna besedna komunikacija. Tukaj imam manj znanj

(C18). Res je pa, da je lazje, Ce enega uporabnika spremljam od takrat, ko je bil pogovorljiv, pa vse do faze, ko ni

veé, ker prepoznavam njegove potrebe in vem, kako deluje ta ¢lovek, pa¢ bolje ga razumem. Tudi besedna

komunikacija mislim da slej ko prej ni ve¢ toliko pomembna, ker itak zamenjujejo stvari, ne izraZzajo se pravilno,

veliko je uganjevanja oziroma predvidevanja. In to je dosti lazji pri osebi ki jo ¢lovek pozna. (C19).

Katerih znanj bi potem rekla da imas ve¢?

Sigurno je lazje tam, kjer je mozna besedna komunikacija in tu se mi zdi, da se bolje znajdem z njimi (C20)

Kako menis, da tvoje poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z ljudmi z demenco?

Se mi zdi da bolj moje izkuSnje oziroma iskanje naborov, kaj pri kakSnem Se funkcionira. Po navadi je vedno

neko iskanje, pa individualen pristop. Nekaj kar je en ¢as delovalo, ne pomeni, da bo tudi naprej. To se zelo

spreminja (C21).
Kako se pa ti sporazumevas s clovekom z demenco, na kaksSen nacin?

Po navadi recimo tako, da so zelo kratki stavki, pa povedni (C22). Ne bom spraSevala ali bi danes to, ker vidim,

da to tudi do ene mere spravlja ljudi z demenco v z zadrego. Da skoz neki ho¢emo od njih, pa ni kos situaciji

(C23). Tko da kratki povedni stavki, pomirjajoéi, tko mogoce z roko nakazem smer, kam greva, tko no (C24).

To je potem nek tvoj nac¢in. Imas Se kakSen drug nacin?

Mislim da zelo veliko z dotiki. Dotiki so tisti most, s katerim vzpostavi$ odnos (C25).

Na kaksen nacin se znajdes, ko Zeli$ ¢loveku z demenco nekaj sporociti, on pa te ne razume? Recimo, da mu
rece§, naj prime kozarec, on pa ne ve, kaj hoces od njega?

Po navadi dam kar v roko, ali pa dam kozarec v roko, da se dotakne, pa potem vidim, e bo to prijel ali ne, pomagam

potem tudi zvrnit kozarec, tako da vidi, kaj je namen tega. Pa¢ nakazem gib (C26). V(asih je tudi posnemanje, da

on mene vidi, kaj delam (C27).

Ce govoriva o besednem sporazumevanju, s kaks$nimi izzivi se soo¢a§ pri sporazumevanju z ljudmi z

demenco?

Upor. Recimo, e bi bilo fajn se stusSirat, se raje ne bi, pa to tudi znajo zelo lepo izrazit (C28). Po navadi potem

preusmerim pozornost na nekaj drugega in greva potem pocasi do tusa nazaj (C29).

Pa se ti zdi, da vcasih to besedno sporazumevanje ne doseZe svojega namen?

Ne, nikakor (C30).

Torej se mora$ potem posluZevati nebesednega sporazumevanja. Kako ali na kakSen nacin jo vzpostavis?

Zelo veliko z dotiki (C31).

Ali ti razumes pomen nebesedne komunikacije, ki jo sporocajo ljudje z demenco oz. ali razumes kaj ti ¢lovek
z demenco Zeli sporociti?

Mislim da bi §la na izkljuevanje. Razumela ne bi, mislim, razen e je zelo oditno. Mislim da pa grem po navadi

z moznostmi in mi kima ali pa ne (C32).

Ali poznas koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

Slisala ja, to si ti enkrat predavala a ne? Tole bi rada Se kdaj sliSala (C33).

Prej si rekla, da se veliko posluZujes§ dotika. Kako ¢lovek z demenco odreagira na tvoj dotik?

Po navadi s pogledom. Jaz gledam da je to res samo dotik, da ni to objem. ker jaz to ne delam, da je v bistvu samo

tako...Enega gospoda imam, ki je tudi slep. Re¢em dober dan pa se ga dotaknem, pa se obrne v mojo smer z glavo.
Pa mu povem ka$ne nacrte imam danes z njim. Govori pa ne (C34).
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Kaks$ni pa so te dotiki?

Pravzaprav dostikrat samo poloZim roko na ramo, tukaj sem, tudi ko pridem, reCem vsakemu dober dan in roka da

gre na rame (C35), pa zmeraj govorim, kaj delam (C36).

Si poskusala kdaj vzpostaviti stik s ¢lovekom z demenco Se preko drugih ¢util? Da bi dobila njegovo
pozornost in njegov odziv?

Ne.

Si kdaj probala preko glasbe?

Ja, pri eni gospe je bila glasba (C37), samo ona je bila gluha. Na koncu je bila gluha, slepa, ni¢ ni bilo od nje. Pa

Se dementna.

No, kako si pa z njo vzpostavljala kontakt?

Ona se mi je zdela na koncu, ko ni¢ ve¢ ni bilo od nje, bolj mirna kakor prej. Prej je bila kolerik, potem se mi je
pa zdelo, da se je umaknila v svoj svet in imela nek blaZzen nasmesek pa poteze obraza so se sprostile. Jaz povsod

govorim, ali me sli8i ali ne, mene to ne zanima (C38). Ta gospa je imela eteri¢no olje sivke, tko da tisto sem ji

vcasih dala za povohat, samo ni bilo odziva, se ni ni¢ spremenilo na njenem obrazu (C39). Pa tudi pri obracanju,
ni ni¢ jamrala ali pa se upirala.

Opazas, da so ljudje z demenco, ki jih ima$ v oskrbi, postali fizi¢no in verbalno agresivne;jsi?

Po mojih izkusnjah se to zgodi pri obracanju, ko recimo noce biti na eni strani ali pa kaj takega (C40), takrat znajo

zelo grdo zamahnit z roko (C41) ali pa se upre z vsemi Stirimi in ti ne dovoli, da nekaj naredis in hoce it nazaj

(C42). Je mozno, sigurno, da kdo tudi zamahne nazaj (C43).

In na kaksen nacin si potem odreagirala?

Probala sem ¢im hitreje naredit, ker sem mogla naredit nego in jo obrnit ona pa noc¢e. Jaz sem pa¢ mogla to naredit,

kljub temu da se je upirala in mi je pokazala, da tega ne pusti (C44).

Kako si jo pa potem sku$ala pomirit?

Da vem, da je tole te¢no, ampak da bom probala pohitet. Pa¢ skoz govorim, karkoli delam, vedno govorim. Tudi

preden nekaj naredit, povem, kaj bom naredila (C45), preverim vedno, da imam vse pri roki, kar potrebujem, da

¢im hitreje koncam (C46).

Kako se pa ti ob tem pocuti$? Te kaj skrbi, si v stiski, o ¢em takrat premisljujes?

Ja, ni fajn, vem pa da moram in da ¢imprej bom to naredila, boljse bo (C47).

Opazas, da morda, ko si sama v taki stiski, da se neustrezno odzivas?

Sigurno se mi je kdaj zgodilo, da sem zavpila nazaj. Glas kdaj povzdignem, ¢e nikakor nekaj ne morem dopovedat

(C48). Ignorirala sem tudi kdaj recimo, ¢e recimo nekje desetkrat, petnajstkrat ponovim, da ze preslisim. Tko da

znam kdaj ignorirat. Ali pa recimo tam, ko je recimo vsakdan ista plosc¢a, da ne odgovarjam na to (C49).

Ali si se kdaj udelezila izobraZevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco? Kje in kakSnega?

Imeli smo o demenci, ma res ze ful ¢asa nazaj, sam je pa res §koda, da zdaj tega nimamo ve¢ (C50). Po navadi so

to strokovnjaki z nekega podrocja, ki imajo veliko pojma o demenci, ampak so v inStituciji. Ker mi ne moremo

reci sorodnikom, dajte pomirjevala, pri nas na terenu je drugace in potem te strokovnjaki ne znajo odgovarjat na

nasa vpraSanja. So dobri teoretiki, ampak prakse imajo pa bolj malo (C51).

Ali vam delovna organizacija omogoca moZnosti izobraZevanja o oskrbi ljudi z demenco?

Zdaj ze dolgo nismo ni¢ imeli. Bi pa mene to zelo zanimalo, pa tudi umiranje. Podpora umirajo¢im, pa svojcem,

pa kako grejo te faze pri demenci, pa kaj zmorejo in ¢esa ne. Se mi zdi da bi bilo to fajn malo obnovit (C52).
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Si kdaj poiskala pomo¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?
Ne (C53).
Kaksno obliko podpore in pomoc¢i pa bi si Zelela, da bi se laZje sporazumevala s ¢lovekom z demenco?

Za demenco res za to zadnjo fazo, predvsem to sporazumevanje, bolj kot neko delavnico. Saj jaz predavanja

drugace rada posluSam, jaz imam rada predavanja in meni je to zanimivo, samo ko gre za konkretne primere, se

vidi razlika med in8titucijo in terenom. V bolnici to znajo reSevati, mi pa ne (C54).

MeniS, da bi bolje prepoznala potrebe c¢loveka z demenco, ¢e bi poznala tehnike nebesednega
sporazumevanja?

Ja (C55).

Ali Zeli§ povedati Se kaj?

Ne (C56).

Hyvala.

8.2.4. IntervjuD

Spol

Z(D1).

Starost

48 let (D2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

Socialna oskrbovalka (D3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

V Zodu sem Ze petnajst let, torej Zze ves Cas, eni so recimo dementni, eni pa ne (D4).

Za koliko ljudi z demenco skrbis?

Glede na to, da sem jaz leteca, bi tezko rekla, da imam ves ¢as eno in isto, tako da bi rekla vsaj dva do tri uporabnika

na teden, ki imata demenco (D5), so pa valda vsi Se doma, a ne (D6).

V Kkateri fazi demence pa so ljudje z demenco, za katere skrbi§?

Zdaj recimo ¢e govorim o dveh, ki jih imam na enem terenu, bi rekla, da sta na zacetku, ena je pa Ze zelo mo¢no
dementna (D7).

In kaksne teZave imajo ti ljudje z demenco, za katere skrbis?

Precej je treba za njih skrbet. Z enimi je ve¢ dela, z drugimi manj. Imam enega gospoda, ki se mi ¢ist vedno, ampak

res Cist vedno razmaze z blatom. Pa da se ti zmesa (DS).
Zivi ta gospod sam?

Ja, on je sam, pa sej so itak ve¢inoma vsi, zato pa hodimo mi tja, a ne? (D9). No, in temu gospodu je najbrz dolgéas,

kaj jaz vem, to Se nisem ugotovila, zakaj to pocne (D10). Sigurno je kaksna razlaga, a ne?

Opazas Se kaksno razliko med tistimi, ki Zivijo sami ali tistimi, ki Zivijo s sorodniki?

Ma seveda. Po govoru se vidi, €e so sami, se ve¢ pogovarjajo sami s sabo ali pa utihnejo (D11)._Se mi zdi, da pri

teh demenca ful hitreje napreduje (D12). Prov ne zna se ve¢ pogovarjat s tabo. Ne vem no, tko jaz opazam, sej

lohk da se motim, sam tko je (D13).

Kako torej ti ocenjujes tvojo informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

108



Pa kaj jaz vem, moram reci, da sem kar seznanjena s tem, veliko tudi od Spomincice kaj preberem, njihovo revijo
kdaj preberem (D14)._Pa na zavodu smo imeli ena predavanja od Kogoja, on je vedno rekel, da so prvi znaki

demence, ko recimo ljudje ne znajo ure narisat. To mi je nekako ostalo v spominu in vedno vprasam ¢loveka, a

boste uro narisal, pa potem zna ali pa zna. Tako potem hitro vidim, koliko so dementni (D15).

Katerih znanj bi potem rekla, da imas vec in katerih manj?

Kaj pa jaz vem, mogocCe ta komunikacija, kako se recimo s temi dementnimi pogovarjat, ko so odklonilni. Kako

do njega pristopit, na ta nacin, da bi §li bolj v detajle. Je pa itak vsak dementen ¢lovek Cist individualen in za sebe.

Ne morem reci, da imam dva dementna, pa da sta oba ista. Pri vsakem moram najti svoj nacin komunikacije.
Nekaj, kar mi je danes §lo, sigurno jutri ne bo §lo, me lahko kdo gleda, kot da sem padla z Marsa (D16). Sigurno

imam pa najve¢ znanj samo o negi, pac to osnovno, kar rabim za svoje delo (D17).

Kako pa si s sorodniki ljudi z demenco? Si sliSana?

Ne, nisem, ker mislijo vsi svojci, da so itak Zlehtni, kar tezko sprejmejo, »moja mama je pa dementna, moj oce je

pa dementen«. Vsi recejo, da ni, pa da je to zlehtnoba, potem je pa tezko nekomu nekaj razlozit in re¢i, da so v

zmoti, vasa mama ali oCe je dementen. Po navadi povem vodji, ampak ve€inoma so svojci kar odklonilni. Res

velikokrat recejo, da so zleht in mene ne poslusajo, se z njimi kregajo, prepirajo, pa agresija se tudi pojavlja (D18).

Meni$, da tvoje poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z ljudmi z demenco?

Ja, ja. Ceprav véasih moram redi, da ko te Ze petkrat ali Sestkrat vprasa, kako ste ali kateri dan je dan, kaj pa vi

tukaj, ja, ima§ véasih ze kar dost no. Samo a ves, potrpezljivost je lepa ¢ednost. Pa¢ taka sem, imam zelo visok

prag tolerance, drugaée ne gre (D19).

Kako se ti sporazumevas s ¢lovekom z demenco, na kaksen nacin?

Normalno govorim (D20), v€asih se zelo rada hecam, kakSen razume hec, to¢no vidim po odzivu, vidim, Ce je za

hec, potem se hecamo dalje, ¢e ni, sem pac resna, koliko se pa¢ da resno pogovorit. Naceloma pa nekak v hecu.

Eni so, eni niso. In potem vidim kako naprej (D21).

To je potem nek tvoj nacin. Kako potekajo pogovori?

Sej pravim, kar kdo me zamenja, v¢asih sem kaks$na teta, v€asih sem kakSna sestri¢na, ravno ta teden mi je ene

rekla, »Kdo pa ste vi?«, »Ja sem vas pri§la zrihtat«, pa mi ree, »A niste vi Zena od sina«. Sem rekla, »Ja lahko

sem tudi Zena od sina«. Samo se je ta taprava Zena od sina hitro oglasila in rekla, da ne, da sem jaz samo negovalka,

da je ona Zena od njenega sina. Tko no, sej v hecu bi lahko tudi jaz ostala ta Zena od sina, ne pa da smo potem

gospo Cist zmedli in ni ve€ vedela kdo je kdo. Ker glih tu ne sprejmejo, da je mama dementna in boh ne dej se kdaj
pohecat. Tko no, meni se zdi to brez veze ¢loveka v konflikt spravljat pa neko stisko, naj pa¢ on verjame, kar ima

tisti trenutek v glavi. Mene zaradi tega ne bo konec, ¢e pa lahko ¢loveku olajSam kaks$no stisko. je pa sploh super.

Ne vem no, sej lahko da narobe razmisljam, samo se mi zdi, da se to kar obnese no. Kakorkoli no, jaz se potem

nasmehnem in sem lahko tudi snaha in h¢i in sem teta in sestri¢na, kakorkoli ze (D22).

Si vzames dovolj ¢asa za komunikacijo z njimi?

Ja, saj drugace ne mores. Dokler ti njega na poStimas in ne prepric¢a$, da se mora stuSirat ali pa umit, lahko v¢asih

kar traja, ker znajo bit kar odklonilni (D23).

Aha, ¢e so recimo odklonilni, ima$ kakSen svoj nacin, kako se bosta recimo zmenila, da bo Sel pod tus?

Zmeraj se na zacetku malo pogovarjamo, po navadi te itak najprej vprasa »Kaj pa ti tukaj«, pa reem »Malo sem

prisla na obisk, malo na en ¢vek«, pa Ce se le da, spijemo kozarec vode, ¢aja, kave, toliko, da oni meni zaupajo, da

se me navadijo (D24). Pol mu pa_recem, da bo Sel v toplice. Gremo na plavanje, ali pa da gremo v jazzuzi. Véasih
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uspe, vC€asih pa obupam in si recem, kaj naj pa zdaj, pa razmisljam. Samo po navadi kar uspe no. ¢e reCem da

gremo v toplice. No, ko pa me ze milijonkrat vprasajo, reCem, »da sem ga priSla umit, pa stuSirat«, pa

reCem,«Pejmo se umit. Pa oni meni nazaj, »ja ne, to pa ne«. Pa re¢em, »no, pa pejva v toplice«, pa potem en ¢as

Studira, »no, pol pa pejmo v toplice«. Pa¢ mal jih okol prinesem, ampak to je taka neskodljiva laz (D25).

Kaj pa ¢e tudi to ne uspe?

Ja ne, potem pa pac ne. Ker po navadi je vedno tako, ¢e hoces kaj naredit na silo, se potem kaj zgodi in bi imela

slabo vest, ker sem ga hotela na silo stusirat, pa¢ pustim, boh pomagaj. Sej po navadi je tko, da pri tistih dementnih,

ki jih poznam, se tisti nacin, ki sem ti ga opisala, obnese, pri tistih, ki pa jih ne poznam pa k njim prvi¢ pridem pac

na silo nekaj ne, ¢e pa ne gre, se pa potem probava vsak samo preoblec ali pa s krpicami obrisat. Nobenega ne

silim, ravno zaradi tega, ker se bo sigurno nekaj slabega zgodilo. Ze v $oli so nas to uéili, da na silo nikoli in

nikdar. Pac raje pustim tako kot je, se raje opravié¢im kolegici, ki pride za mano ali pa svojcem, kakorkoli ze (D26).

No, in kakSen je odziv svojcev?

Ja, potem so svoijci tisti, ki na svoje starSe vpijejo in kri¢ijo, »ja zakaj je pa potem priSla, zakaj jo pa potem

placujemo«. Tako da jih probam umirit, »da me morda vas oce $e ne pozna, ker sem prvi¢«. V najslabSem primeru

vsaj preoblecem, pac e ne gre, pa ne gre (D27).
To so potem kar izzivi, s katerimi se soocas?

Ja, ja. Vcasih mi uspe, v€asih ne, pa si mislim, a mi je treba tega, samo potem pa malo zadiham in probam dvakrat,

trikrat, ¢e pa ne gre, pustim pri miru. V¢asih potem uspe zadnjih deset minut. Se probam na vse naéine pogovarjat,

pa jim razlozit. V¢asih je res tezko (D28).Tisti, ki so se prej radi kopali, potem je lazje, se pa vidi, da se eni nikoli

niso radi kopali in se tudi zdaj nocejo.
Lahko bi rekli, da besedno sporazumevanje v teh primerih ne doseZe vedno svojega namena?

Ne. Nikakor ne. Saj niso vsi taki, z nekaterimi se da, samo zna biti tezko (D29).

Torej se mora$ potem posluZevati nebesednega sporazumevanja. Kako ali na kakSen na¢in jo vzpostavis?

Kaj pa vem. Pri eni gospe, ki res Cist ni¢ ne govori, ji dajem stavke, da lahko odgovori samo z ja ali ne. Zdaj ¢e mi

ne odgovori, potem je to najbrz ne, ali pa ¢e mi dvakrat pomezikne, je pozitiven odgovor. To mi je héerka povedala,

tako da tukaj malo vem (D30).

Ti potem razumes pomen nebesedne komunikacije, ki jo sporocajo ljudje z demenco?

Nageloma ja, & vem, da mi kdo od svojcev kaj pove, potem ja, seveda. Ce mi oni razloZijo, potem super (D31).

Ce pa je ¢ist dementen in odklonilen, potem pa tezko. Véasih je vse nesmiselno, da ve¢ ne vem, kdo je ¢uden, ali
jaz ali oni. In si mislim, ok, saj ne vejo, to je bolezensko stanje. Ena gospa mi samo mezika, kima, »ja, ne«, pa tudi
z mimiko obraza veliko naredi. Ce me grdo pogleda, potem vem, da nekaj ni ok. Zadnjié¢ sem jo dvignila, pa me

je tko grdo pogledala. Sem ji rekla, »a ne, sem mocna«, pa je rekla »ja«. Pa sem rekla »a boli«, pa je rekla »ja«.

»Ok dobro, se opravi¢ujem«. Mimika obraza res veliko pove. Probam pac¢ ocenit, kaj mi hoCe povedat. Zdaj sem

ze toliko Casa v temu, da imam Ze izkuSnje (D32).

Ali poznas koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

Ne. Nisem Se nikoli sliSala (D33). Kaj pa je?

To je koncept nege, ko vstopamo v stik s ¢lovekom preko dotika, preko vonja, okusa, sluha in vida.
A ok, ne, to pa ne poznam.

Povej mi, kako €lovek z demenco odreagira na tvoj dotik?
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V redu. Jaz jih veliko hecam, pa jih primem za roke, zaenkrat ni bilo kaj negativnega, da bi bilo kaj narobe. Jaz

jim vedno re¢em, da tudi oni mene lahko primejo, pa se potem malo smejimo (D34).

Kaksen pa je ta dotik?

Tako po navadi pobozam po roki, po dlani, pa po rami, ko ga vprasam »kako ste, ali je vse v redu« (D35). Ja, eni

S0 za, eni pa ne. Drzijo tisto distanco meter in pol in to je to (D36).

Recimo e ¢lovek lezi v postelji ali pa sedi na invalidskem vozi¢ku, pa se na tvoj glas ne odzove, kaj naredis?

Po navadi ga primem za roke (D37), ga pobozam (D38), e je vse v redu, ga vpraSam, ali pa po licu s kazalcem

(D39), drugace pa najveckrat po roki, ga primem, pa pobozam po dlani (D40). Tudi po glavi v€asih pobozam

(D41).

Si kdaj poskusala dobiti njihov odziv preko drugih cutil?

Ne (D42).

Kaj pa Ce tvoj uporabnik leZi v postelji in se na tvoj glas ne odziva, ti pa Zeli§, da obrne glavo proti tebi. So
kdaj poskusila morda z glasbo ali vonjem, da se obrne?

Ne, to tudi ne. Nisem nekaj pevsko nadarjena (D43).

Opazas, da so ljudje z demenco, ki jih imas$ v oskrbi, postali fizi¢no in verbalno agresivne;jsi?

Ja. Zdaj imam eno, ki je dementna in agresivna (D44). Ona §Cipa, praska, grize (D45). Pa jo potem kar po roki

nazaj udarim. Saj vem, da to ni prav, samo to je tisti nagon, ko se braniS. Samo po roki sem jo nazaj, ve¢ pa ne.

Tako da ja, zal se je Ze zgodilo, da sem jo po rokah ez udarila, ker me je $¢ipala in grizla, jaz sem pa recimo

mogla tisto plenico zamenjat. In ko se recimo obrne proti tebi in se te oprime in te za¢ne $¢ipat pa¢ nagonsko

udaris (D46).

Ta gospa je Ze na splo$no taka ves Cas, nikogar ne sprejme. 24 ur samo lezi, mi hodimo po trikrat na dan, v¢asih

ena, v€asih dve in ja, valda, vsak dan druga, drugi obrazi. Tako da po moje zaradi tega (D47), pa tudi dovolj

terapije ne prejema (D48). Me smo potem prasice, kurbe in vse (D49).

Kako jo pa poskusa$ umiriti?
Pac jaz jo pustim pri miru, se odmaknem in grem v kuhinjo, da jo mine in naredi potem nego druga kolegica (D50).
Kako pa jo kolegica poskuSa umiriti?

Isto, ali jo na trdo prime in vse nekaj na hitro ali jo pa pustimo (D51).

Kako se pa ti ob tem pocutis?

Ja grozno mi je. Ker si mislim, aha, zdaj pa ne bo zrihtana, zaradi mene, ker gospe nisem mogla uredit, bo v ranah

in bo smrdel. Meni je grozno. Tako da ja. Ampak potem vedno pokli¢em kolegico in ji razlozim da paé ni §lo. Pri

svojcih v¢asih tudi napiSem na kakSen list ali zvezek, da je bila misija nemogoce, da je nisem zrihtala, ker ni pustila

in to je to. Posledi¢no se zavedam, ker je nisem zrihtala, da bo spet smrdela, ali se bo naslednjemu pustila umit,

zamenjat plenico. Ja, grozno mi je (D52).

Opazas, da morda, ko si sama v taki stiski, da se neustrezno odzivas?

Ne. ker jaz mislim da sama sebi potem sama sebi bolj Skodujem kot pa njemu, ker on je itak v nekem svojem svetu.

Na zacetku sem se sekirala, ampak leta svoje naredijo. Zdaj pa¢ pustim, tako kot je. Z leti se naucis biti potrpeZzljiv.

Ce ti pa¢ danes ne pase, bova pa jutri ali &ez tri dni (D53).

Si bila kdaj na kakSnem izobraZevanju?

Ne, to pa ne. Razen to, kar je bila kak$na supervizija v sklopu sluzbe (D54).

Ali vam delovna organizacija omogoca mozZnosti izobraZevanja o oskrbi ljudi z demenco?
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Ne, kot pravim, samo supervizija, drugace pa ne (D55).

Ce pa bi imela kaksno izobraZevanje, bi §la?
Jaz sigurno, ker to je vedno dobrodoslo, ker se mi zdi, da je tega ¢edalje ve¢ in tudi ve¢ jih bo in tudi mlajsi
postajajo dementni. Ce gledam mojo mamo, ki je stara 72 let, pa Ze ima tezave, kaj je véeraj jedla pa kaj ne. Tko

no, se mi zdi tega vedno vec¢ no. Tko da bi Zelela sliSat ve¢ o tej bazalni stimulaciji al kaj ze (D56), kako lahko

¢loveka pomirim (D57), kako_lahko z njim komuniciram brez besed (D58), kako_naj ga prepricam, da se bo Sel

umit (D59), pa_kako naj preprecim padce (D60), tko no, vse to je pomembno.

Kaksno obliko podpore in pomoci bi si Zelela, da bi se laZje sporazumevala s ¢lovekom z demenco?

Ja glih to, eno dobro. kvalitetno izobrazevanje (D61), da bi bila lazja komunikacija, kako potem naprej, ¢e nisi

uspesen pri neki stvari, pa s tem, ¢e so Se kak$ni drugi prijemi, kot si rekla, s temi vonji ali pa glasbo, da bi Sel na

kaj tak$nega (D62), to mogoce ja. Mi se samo dotika posluzujemo, nikoli nam pa $e ni nihée rekel, naj probamo z
vonjem ali pa s petjem, tu si me prav presenetila, ampak ja, ok. Pa da se da z okusom, tudi nisem vedela.
Si Ze poiskala pomoc¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?

Ne, to pa ne (D63). Pa¢ samo to, ko imamo zraven pisarne spomincico, ¢e tam kak$no revijo tam vzamem pa kaj
prelistam, Ce je kaj tko, drugace pa ne (D64).

Menis, da bi bolje prepoznala potrebe ¢loveka z demenco, ¢e bi poznala tehnike nebesednega
sporazumevanja?

Verjetno ja, ker bi vedela, da je Se druga alternativa, zdaj probam pa to. Zdaj z bozanjem recimo ne gre, pa je pol

fajn Se nekaj dodatno spoznat, da je moZnost, da se recimo odzove na nekaj. Ali na glasbo, ali na vonj, ali na okus.

Pac probas$ potem z vsem, ¢e ne gre s petjem, probas z okusom, ¢e ves, da je nekaj rad jedel. Pa da ves kaj ve€ o

dementnih pa ne samo neko osnovo. Je pa res, da je vsaka demenca drugace (D65).
Ali Zeli§ povedati Se kaj?

Ja lepo je bilo s tabo komunicirat (D66).

Hyvala.

8.2.5. Intervju E

Spol

Z (E).

Starost

59 let (E2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?
Socialna oskrbovalka (E3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

Ja v bistvu od samega zadetka, 16 let sem v Zodu (E4), zdaj imam pa sploh en tak specifi¢en urnik in teren, kjer

imam same dementne (ES).

In vsi uporabniki, za katere skrbis, so v domacem okolju?

Ja itak, doma, kje pa? (E6)

V kaks$nih fazah demence pa so vsi ti ljudje z demenco, za katere skrbis?
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Globokih. Kar precej globokih, ker mi pravzaprav karkoli dobimo je redko. da je kdo v zaCetnih fazah. To so ljudje

ki so ze precej v letih z razvito boleznijo (E7).

Kaksne pa imajo vse teZave?

Dezorientiranost, se pravi v ¢asu, predvsem v ¢asu (E8), slabSa komunikacija (E9), odklanjanje higiene (E10), to

predvsem te stvari.
Pa vefinoma ljudje, za katere skrbi§ v domacem okolju, Zivijo sami, ali Zivijo s svojci?

Vecina jih je samih doma. Imam gospo ki zivi sama v hiSi ampak je héerka vedno pri njej, vsak vikend, imam eno

20spo. ki je Cist sama v stanovanju, pa necak skrbi za njo, ob¢asno prihaja na dva do tri dni, potem eno gospo, ki

Zivi s svojci. Razli¢no no, ampak bi rekla, da morda jih je ve¢ samih (E11).

Opazas, da je kaksna razlika med ljudmi z demenco, Ki Zivijo sami ali pa Zivijo s svojci?

Ja, je._Razlika je v tem, da e so sami, mnogo hitreje zaénejo, bom rekla, propadat (E12). Ker spremenijo svoj

dnevni ritem. Ti ljudje potem ez dan spijo, ponodi bluzijo okol, hladilnik we, jest. Cez dan pa ve& spijo. Ker jih

pac nih¢e ne vzpodbuja, nihée se ne pogovarja z njimi, ni nekoga, ki bi jim rekle, da zdele ne spat, da ne jest (E13).

Jaz svojcem vedno re¢em, naj probajo uvest rutino, ker ti ljudje zelo hitro zamenjajo dan za noc¢. Naj jih probajo
zamotit do kosila, po kosilu dovoljen pocitek ne ve¢ kot eno uro, potem pa spet nekaj do vecera, neka aktivnost.

Zvecer se gre pa spat. In je s temi, ki so sami, so bogi no. Jaz moram reci, da so bogi ze zaradi tega, ker so po cele

dneve sami doma (E14).

Iz pogovora je razvidno, da si precej informirana glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco ter
da imas veliko znanj.

Ja, imam. Prvic je to praksa, drugi¢ je bilo kar nekaj izobraZevanj na to temo demence. To sem vse dala skozi

(E15)._Jaz si tudi veliko preberem, jaz sem ¢lovek, ki rada sama pois€em kaj, preberem in se tudi sama veliko v

tej smeri izobrazit koliko se da (E16).

Se ti zdi, da ima§ morda kaksnih znanj manj?

Ne._Tukaj se jaz kar suvereno pocutim (E17).

Se pocutis tudi dovolj kompetentno, da svojcem kdaj kaj razlozis, opises stanje?

Da. Zaradi tega, ker so nevedni. Mislim, lahko se kruto sli§i, ampak svojci imajo naéeloma res premalo znanj o

demenci. Premalo nekih ve§¢in, kako s temi ljudmi postopat. Sploh je pa tako, lazje je meni, ker sem tuj ¢lovek,

kakor svojcu, ki se teZzko sprijazni s tem, da je to ta ista oseba, aktivna, krasna mama in ne vem kaj, danes si pa ne

ve plenice preoble¢. In prihaja do teh kratkih stikov, ker so ljudje preobremenjeni, »Joj, spet si se poscala«, ko je

lahko komunikacija ¢isto drugaéna. Tko nestrpni so. Potem jih vedno probam pomiriti, pa vedno recem,
ponavljajte si vedno samo en stavek: To je Se vedno vasa mami, ki je bolna. To je bolezen, ona ne dela tega
zanalas¢. Pa mi recejo veckrat svojci, da mislijo, da dela to zanala$¢. Ja ne, pa ne, ni res. In jaz z lahko delam z

dementnimi, to je prav zanimivo, ker vedno imam to v glavi, da jim je to naredila bolezen, da njim pravzaprav pol

mozganov manjka in da ni povezave (E18).

Kako pa se potem ti e sporazumevas s ¢lovekom z demenco, na kakSen nacin?

Ja v bistvu tako, da probam jaz ujeti tisto zanko, miselno zanko. Prvi¢ probam ugotovit v katerem letu so se

zataknili, ker oni se sigurno zataknejo v enem letu, to je dejstvo. Od rojstva pa do nekje 35- leta vse vejo. Od tam

naprej ne vejo ni¢. Najprej probam to nekak ugotovit. Ali s pogovorom s svoijci ali s pogovorom s to osebo. In

potem se jaz vraéam v ta leta nazaj. Jaz jih ne spraSujem kaj je bilo za kosilo, ampak jih vpraSam o preteklosti.

Imam eno gospo, katera se ja zataknila dale¢ nazaj, ampak vem, da se je madzarsko ucila v $oli. Ona je mene
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madzars¢ino udila. In midve za¢neva tam. Tam, kjer v glavi je. Tam ti zna vse povedat in ona je suverena na

svojem podrocju. In midve vsak dan vse eno isto znova predebatirava, kako je madzarS¢ina, kako je v Prekmurju,

kako je moza spoznala, kako je v Ljubljano prisla, no, pol se malo zataknemo, do tam. Ampak glede na to, da ona

pozabi, kaj mi je véeraj povedala, lahko nadaljujeva isto. Tako da jaz vedno grem nazaj, tam so suvereni, dokler

se ne zgubi vse (E19). Seveda ti za delo s takim ¢lovekom rabis en dolocen ¢as. Da ga ti spoznas, da pride$ nekako

v _tiste njegove finte, da to¢no ves, kako ravnat z njim. Mora$ ga spoznati. Pri enem gre na nezno, pri enem gre

lahko mogoce malo bolj na komando (E20). Imam eno gospo, ki je bila v vojaski Soli, je bila v internatu. V¢asih

imam problem pri njej, ker se noce tuSirat, se upre in rece, ne, ne bom. Ji reem da sploh ne bova parlamentirali in

da greva pod tu$ in sem ugotovila, da ko jo malo bolj pokomandiram po vojasko, se pa dvigne in gre v kopalnico

in jo stuSiram brez tezav. Ona je bila na ta nac¢in navajena funkcionirat, da so ji drugi dajali ukaze. Ona to meni

veckrat reCe, »da samo lulal pa kakal nismo na komando«. In tako sva zaceli. Zdaj se tega prakti¢no ve¢ ne

posluzujem, ker se je tudi ona mene navadila in funkcionirava dobro (E21).

Aha, kako pa potem ¢loveku sporocis, da je treba nekaj zdele, ta trenutek narediti?

To je pa ta rutina o kateri sem prej govorila (E22). Postopno uvajanje ob delu. Jaz zanem pocasi uvajat, saj ne

more$ kar pridet in buuum, zdaj bomo pa mi to takole po moje. Jaz te spremembe uvajam ¢isto pocasi pa vsako

posebej. Nikoli ne silim. Jaz probam, pa re€em, boste prisla v kopalnico. Ta doti¢na Ze mene pozna in ve kaj to

pomeni. Ce ne Zeli, ok, se vidiva jutri. Ali pa e reCe, »Ne, ne bom vstala«. Lezi v postelji, ura je deset, recimo,

dokler jaz pridem, pa rece, »Jaz pa ne bom vstala, kaj ste pa sploh prisla, jaz vas ne rabim« in jaz re¢em »OKk, v

redu«. In jo pustim. In grem v kuhinjo, in dam kavo gor in za¢nem zajtrk pripravljat in vsake toliko ¢asa grem

malo na hodnik in malo pokukam kaj delam. Potem ugotovim, da Ze sedi na postelji in ne ve, kaj bi sama s sabo.

Pa spet grem pa spet malo pustim par minut pa spet grem nazaj. Ampak ko jaz pridem nazaj, je tako, kot da sem

prvic prisla, ker je ona v vmesnem ¢asu pozabila, da me je najahala in mi re¢e »O dobro jutro, a ste prisla« in

midva od tukaj naprej nadaljujeva ali pa recem »Kavica je kuhana, pridete?«. »Ja, ze grem gospa« (E23).

Ravno to sem te Zelela vprasati, ali si morda opazila, da kot si povedala prvi¢, se ne odziva na tvoje besede,
ti se umaknes$, kuhas kavo, vonj se razvije in gospa se v tem ¢asu posede in brez tezav pride k tebi v kuhinjo.
Bi lahko rekla, da jo je predramil vonj in ji zbudil spomine?

Ja. ja, sigurno! Sigurno, zato ker tudi jaz voham kavo, ker di$i in ji re¢em, ker je tudi gospa kafetarica: «Gooospa,

kavica je. Ali ste pripravljeni?« In ona meni: »Ja, sej voham, sej ze di$i, prihaajam!«. Evo in sem jaz re$ila vse

probleme z njo (E24).

Ali Se na kakSen drug nacin vzpostavljas to nebesedno komunikacijo? Prej si dobro omenila, kako si preko
vonja, s kavico.

Recimo leze¢i dementni, tak, ki tudi ve¢ ne komunicira, tam mogoce lahko z dotikom, ki mora biti nezen, da po

roki pogladim. Tudi pobozam po obrazu. To sem uporabljala (E25).

Kaj pa ¢e ti Zeli§ nekaj sporociti ¢loveku, da bosta pila, jedla, pa besede ne razume. Ali pa je morda obrnjen
proti steni, pa Zeli§, da se obrne k tebi oziroma glavo obrne proti tebi?

Ne, to je treba pokazat. Ne gre drugace. Ce ne razume, potem mu pa& moram pokazat, kaj zelim od njega. Se pravi

pokazem zlico in kroznik pa reCem »Je kosilo, vam bom dala poc¢asi«. Najbrz tudi tista Zlica njej ni¢ ne pomeni,

je treba nesti do ust in se dotaknit ustnic, kot majhnemu otroku, da odpre usta. Potem, ko malo poskusi, ve, da bo

jedla. Isto je s pijaco, zdaj ¢e vidi loncéek ali kozarec, da ti probas$ ji dopovedat, da je to za pit, ji mora$ dat za

poskusit (E26).
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Ali razumes, kaj ti ¢lovek z nebesedno komunikacijo Zeli sporociti? On ti ne more povedat, da je Zejen,
lacen, vroce, zebe me, obrnite me, mir mi dajte, strah me je.

Ja, zelo tezko. Ce si ti tam enkrat na teden, zelo tezko spoznas. Ce si pa tam vsak dan, pa ga bolj spozna3 in potem

gre lazje (E27). Ker ti Ze z mimike razbiras. Toliko si, da probavas. Enostavno probavas. »A bo v redu tako?«. Pa

pokima, ali odkima, ali z oémi pomiga, ali pa¢ ne, ali pljuva ven, ¢e mu da$ zajest, pol vem, da ni ok, ali stisne

roko (E28). V¢asih tudi tako hvaleznost izrazajo. Ti ga malo pobozas, pa ti stisne roko. Potem ves, da si dobro

naredil (E29). O&i so pa tako prazne. Te oéi so tako ubogo prazne, da tukaj iskat nek izraz v njih je zelo tezko. Ce

ti te ljudi pogledas, imajo Cist nek poseben pogled in zelo tezko dobis kakSen izraz in odziv v teh o€es. Ko ga vidis,

da ima spros¢en izraz na obrazu, o¢i so pa skoraj neizrazne. Jaz moram reci, da jaz bolj malo razberem kaj iz teh

o¢i. Ja, mogoce kaksSno hvaleznost, ali pa ja, »v redu, sem bil Zejen«, ampak nekaj prav veliko pa ne, res so

brezizrazne te o¢i (E30).

Poznas koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije poznas§?
Ne (E31).

Ko si prej omenila, da se posluZujes dotika, kako odreagirajo?

Odvisno v kateri fazi razburjenja so. Ce so zelo razburjeni, je treba pocakat a ne. Ne prenesejo tudi dotika ne. Ce

se malo umirijo, potem tudi dotik pomaga, da se zadeva do konca umiri. Cist v tisti fazi razburjenja pa tudi dotik

ne pomaga kaj dosti. Takrat v bistvu pomaga res pustiti jih pri miru, ker hvala bogu, da pozabijo, zakaj so

znervirani. Saj neko ¢ustvo vznemirjenja ostane, ampak jih je boljSe malo pusti, pet, deset minut, pa pridet nazaj,

pa potem zadevo umirjat (E32).

Imas kaks$no izkusnjo, da je bil kdaj kakSen uporabnik agresiven?

Imamo te izku$nje. Ravno zdaj imamo eno gospo, ki je agresivna (E33). Smo tepene, pos$Cipane, popljuvane

zmerjane s kurbami in prasicami in tko naprej (E34), naredimo, kar lahko naredimo. Ampak tukaj ni problem

gospa, problem, je v tem, da se njej ne daje terapija kot bi se ji morala dajat. Ker terapijo ima, da bi bila obvladljiva

in bolj mirna, kar bi bilo mnogo bolje tudi za njo, ampak ker se njej ne daje terapije, smo me na udaru (E35).

In kako odreagira$?

Tezko je, ko ves, da to delo pa¢ mora bit opravljeno, zato smo pol zacele hodit tja v paru, da jo ena drzi, druga

menja plenico (E36). Jaz sem zdaj pri§la v fazo, ko mi je &ist vseeno, a je ona pokakana do vratu ali ni. Ce ni

mirna, jaz se obrnem in to je to (E37).

Jo ne mores pomirit?

Ne. njo je nemogoce pomirit, razen ¢e seveda ji da$ tableto, ki pa joj jaz ne smem na svojo odgovornost dozirat.

Pac ce je kdo tam, jo dajo drugi in potem pocakas da se umiri (E38).

Si jih kdaj probala, pa ne samo te gospe, poizkusila pomirit ali preko dotika ali preko vonja, sluha, recimo
glasbe?

Ne, da bi probala na ta nacin, pa ne. Me imamo premalo ¢asa za te hece. Mi sploh na misel ni priSlo, da bi rekla,

bom pa radio vklopila, niti po navadi ni¢ nimajo prizgano ali pa ni nikjer radia ali televizije (E39).

Pa da bi ti pela?
Ja to sem pa eni gospe pela. Ona je bila pianistka in je imela res cel kup stvari. Njej sem nasStimala Slovenija 2, ko

so imeli v¢asih zvecer kulturni program, pa sva opere poslusale pa take stvari, pa sem imela €ist ljubi bozji mir, to

pa ja, vidiS, to sem se pa spomnila. To sem pa vedela, ona je bila uciteljica glasbe, jaz sem to gledala, da sem bila

pri njej tisti dan, ko je bil na sporedu ta program in ona je bila mirna in zadovoljna (E40).
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In kako se ti pocuti§ ob tem?
Jaz Cist dobro (E41).
Opazas§, da se morda kdaj ti v taki situaciji neustrezno odzoves?

Ne. Pac delo tisti dan delo ni bilo narejeno ali pa ni bilo tako maksimalno narejeno, je bilo recimo namesto cele

nege samo plenica zamenjana. Ampak sem prisla v nek normalen nacin dela (E42).

Ali si se kdaj udeleZila izobraZevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco? Kje in kakSnega?

Pa ne vem, mislim da je bilo nekaj o komunikaciji, delo z dementnimi, pri nas v sluzbi smo imeli izobraZzevanje,
vse v sklopu dela no (E43).

Kaksno obliko podpore in pomoci bi si ti Zelela, da bi se laZje sporazumevala s ¢lovekom z demenco?

A ves kaj, glede na to, da pozna$ na§ nacin dela, kot sem prej rekla, pri nas se preve¢ menjavamo na terenu. Jaz

svoje ljudi poznam u nulo. Do tukaj, kolikor jaz znam, mi moje znanje dobro sluzi (E44). V¢asih bi si zelela imeti

ve¢ informacij od prej, da bi lahko laZje in prej kaksno stvar naredila (E45). Kar se pa te neverbalne komunikacije

tie, pa ne vem, ¢e bi nam to sploh, mogoce v nekih primerih, mi nimamo ¢asa za to. Ce bi jaz bila nek asistent,

pa bi bila pri takem uporabniku od osmih zjutraj pa do dvanajstih, potem bi me tudi ta stvar verjetno bolj zanimala,
ker bi jo mogla veckrat uporabit. Ker pa jaz nimam ¢asa, moje delo je v bistvu zadovoljit osnovne ¢loveske potrebe.

Da je on sit, da je umit, da sem mu dala za pit, da sem prezracila, da ima zrak, da je udobno namescen, Ce je lezeci

v_postelji in v bistvu se je moj Cas iztekel. Zdaj seveda, jaz vzamem teh zadnjih pet minut, pa malo po roki

poboZam, pa kaks$no bedarijo zraven govorim, saj je vse v redu, vse bo fino. Ampak to je to, jaz moram it naprej.

Ce bi pa jaz tukaj imela ve& Sasa, bi se pa zadela spragevati, kako bi jaz vzpostavila nek pristnejsi odnos s tem

¢lovekom, kako bi mu lahko blizje pri§la (E46).

Se ti zdi, da bi na tak nacin lazje vzpostavljala stik s ¢lovekom? Za bolj uspesno delo, da bi bili manj
vznemirjeni?

Ja, to¢no to, lahko bi bil (E47).

Ali si kdaj poiskala pomo¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?

Ne (E48). Jaz kar sem pac tako, ko se pogovarjamo na sestankih, da si izmenjujemo mnenja, ker seveda ti sam ne

mores$ vsega vedet. Lahko ima kak$na kolegica na eno stvar druga¢en pogled, pa jaz to probam in vidim, a mi prav

pride ali me ne pride prav (E49). Potem ta Spomincica, ki jo imam zraven pisarne, jaz si to redno vzamem te

njihove prospekte, redno preberem, ker je vedno dobro Se kaj novega zvedet (ES0). Komunikacija s svojci, to se

mi zdi zelo pomembno, ker ti oni le povejo, kakSen je bil ¢lovek prej, ravno to, ko sem prej rekla, Schubert ali

Avsenik? A ni lazje potem? A je imel rad otroke, Zivali, a je potoval, a je rad hodil v hribe, kaj je bi po poklicu,

kaj je rad jedel. Recimo, nekdo ne mara vampov, jaz mu pa tja tlaim v usta vampe. Pa se gospod jezi, pa jaz

njemu nazaj, »Ja neki pa morate pojest a veste«. On pa celo zivljenje ni jedel tega. Ali je pa vegetarijanec, jaz mu

pa hrenovke tlaim. A ves, take stvari, ampak to je za moje delo ve¢ kot dovolj (E51).

Ali Zeli§ povedati Se kaj?

Sama naSa narave dela je naravnana na tempo. Ne samo pri ljudeh z demenco, ampak na sploSno. Tako da to je

tako razdajanje sebe na terenu, da si ti ne more$ mislit. Za vsakega od njih. Ti naj bi opravil delo, naj bi zraven bil

Se terapevt, poslusalec, druzinski mirovnik, mediator, ne vem, neko splo$no zanje. Ljudje te vprasajo, a kaj veste

0 tem, ne vem, tam si je zvil glezenj al neki. Ja ne vem, a ne. Premalo je ¢asa, to je to, kar sva prej govorili, ne

dela se tega, kar bi lahko, preko teh vonjav in glasbe (E52). Saj ne, samo da nimas$ ¢asa, zmanjka ti in volje in

energije, ne zmore$ ve€. Ti povem, da po Sestnajstih letih jaz to vidim, jaz sem se mogla naucit vrata zapret in it
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in reci »briga me«. Zato sem prej rekla, da se pri tisti agresivni gospe Cist dobro pocutim. Ker vem, da sem naredila

vse kar je bilo mozno naredit in ¢e bi Se kdo drug sodeloval pri tej zgodbi, bi bilo danes drugace. Ker pa moram

jaz sebe varovat in ne mislim bit tepena pri svoji Sestdesetih, zato ker svojci ne dajejo terapije, se jaz ¢ist dobro

pocutim. Naj jo pa potem domaci previjejo. Tako da nimam problemov. Evo, to je to (E53).

Hvala.

8.2.6. Intervju F

Spol

Z (F1).

Starost

76 let (F2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

Zena (F3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

Pri njem se je zadela demenca Ze ene deset nazaj (F4). Pri njemu se je zacelo s psihozo in halucinacijami (F5). On

je bil pozabljiv, ampak bi rekla, da je imel izpade, ko sem na$la svoj telefon v hladilniku, ali pa ko sva §la na pot

in sva Sla na ¢rpalko pa kavo in je priSel nazaj, pa je vse polil, pa mu doma rec¢em, bo$ pripravil kavico, pa ni ve¢

znal. Mislim sej to je demenca, ampak on je v glavnem norel, on je imel izpade agresije, tako da smo ga leta 2016

dali na zaprti oddelek psihiatrije (F6). Diagnozo so mu postavili 2006, Parkinsonovo bolezen in takrat smo bili na

izobrazevanjih in so rekli, da je prakti¢no 80% moznosti da bo Sel v demenco. Tako se je potem zacelo (F7). Enkrat

je Sel sam na vikend, leta 2014, Se sam je peljal, je Sel z enim prijateljem, vzel zdravila, takrat jih je $e sam jemal

in o¢itno jih ni jemal tako kot bi moral. In ko je Sel prijatelj domov, je klical on policijo, da mu bodo vdrli v

stanovanje v Ljubljani, pa je potem $e enkrat klical, da so mu denarnico ukradli, potem so pa videli, da nekaj ni v

redu in potem so kon¢no mene nasli in me poklicali, kaj se dogaja. Tako da takrat je bilo kar intenzivno dogajanje.

Pa Se sam je imel kot policaj nekje Se pistolo spravljeno. Ma ves ¢as imamo tezave (F8).

V Kkateri fazi demence je sedaj va$ moz?

Ah, zdaj je star 81 let in je Cist dementen. Je bil dvakrat na So¢i na rehabilitaciji, pa je bil zakljucek tak, da je bilo

neuspesno (F9).
Kdo pa zdaj vse skrbi za vaSega mozZa?

Jaz (F10). Imam tudi pomo¢ socialnih oskrbovalk, ki hodijo dvakrat na dan, konec tedna pa ne (F11).

Se tudi kaj drugi sorodniki vkljucujejo v oskrbo?

Ja, otroci, drugi pa ne (F12). Prijateljic noem obremenjevat, pa tudi zaupam ne nobenemu, vam kar po pravici

povem (F13).
Pa se otroci vkljucujejo v tolik§ni meri, da se vi lahko razbremenite, da lahko kam greste za kakSen dan?

Ne, to pa ne. Jaz sem rekla, da bom jaz skrbela za svojega moza in pika, zato je tudi doma (F14).

Kaks$ne teZzave ima vse vas gospod?

Je nepokreten, pa ni¢ ne more in ne govori, hranimo ga preko cevke (F15).

Kako ocenjujete vaso informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?
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Ves ¢as so nam govorili, v tej Trepetliki za Parkinsonike, da do demence pride v velikih primerih. Sem se mislila

vkljuéit v Spomincico, ampak je bilo ze toliko dale¢, da se mi je zdelo, da mi ne bodo mogli ni¢ pomagat (F16).

Jaz se z njim skoz pogovarjam, mu skoz pojem, mu skoz govorim in ga lubékam. Men se zdi to tko pomembno

no, da Se najvec naredim, ¢e sem taka ljubeca do njega, jaz bi to tudi rada, da bi bili tako do mene (F17). Do pred

nedavnim mi je lubcka skoz vracal. Tudi poklical me je kdaj. Zdaj pa Ze par mesecev ne. Ne vem kaj bi lahko

naredila, da bi jaz to demenco premagala oziroma da bi si olajSala sama sebi delo (F18). Ne vem no, meni ni nikoli

rekel, da je naveli¢an ali pa da ima dosti, Ceprav je vedno govoril, da on ne bi hotel tako Zivet. In tudi meni pravijo:

»Mami, oci tega ne bi maral, kaj bomo naredili?« (F19). Zdaj me nagovarjajo, da bi ga dala v dom. Kaj, a pol bom

pa dvakrat na dan visela tam pa sedela tam. Raje ga imam doma, pa vem, kje je, pa jaz vse naredim, mu dam pit,

pa jaz se lahko pol malo ulezem (F20). Ne vem no. Enostavno ne zaupam no, kot da bi bila zasvojena z njim (F21).

Za katera znanja bi potem rekli, da jih mate ve¢ in katerih manj?

Jah, pri sporazumevanju nimam ni¢. Jaz bi tko rada, da bi se z mano pogovarjal, pa ko ni¢ ne vem, kaj si misli

(F22). Kaj lahko Se naredimo? Ni¢, pac to, da ga imam rada, pa da sem tukaj z njim (F23).

Kako pa se zdaj vidva sporazumevata?

On nicesar ne zazna. On je enomesec¢ni dojencek. Ne govori, ne premakne nit roke, razen kakSen refleks, e se kaj

ustra8i. Nikogar ne pozna, ne zna ni¢ povedat, samo pogleda me v¢asih, ne izraza svojega razpoloZenja, jaz ne

morem ocenit, kako se on pocuti, ali ga kaj boli, ali ga ne, ali je laCen ali je Zejen. Tako da stika prakti¢no midva

nimava ni¢ (F24). Tudi mimika obraza ni¢ ne pomaga. Zaradi Parkinsona ima on Cist otopel obraz, ima to

hipotonijo, stone face. Buster Keaton, ta igralec a veste, tak obraz ima (F25).

Preko mimike ne gre, kaj pa preko dotika, da vam stisne roko?

To pa on mene zagrabi, samo ne vem, a je to kr¢, ko ga obrnem in me ne spusti. Me drzi mo¢no in se no¢e spustit

(F26). Sej drugace sva skoz skupaj, ga brijem, ceSem, umivam.
A se takrat kaj odziva, ste kaj opazili pri njemu?

Zamahne, ¢e mu kaj ne ustreza (F27).

No, potem je to nek nac¢in komunikacije.

Ja, bojim se, da se muéi, da razmislja, kakSno Zivljenje je to. Ampak ocitno ga nekaj le e drzi pokonci (F28).

Majcken sva stik zgubila res takrat, ko je Sel na to invalidsko posteljo (F29).

Imas Se kakSen drug nacin, ste vi razvili nek svoj nac¢in?

Jaz mu skoz govorim, jaz ves ¢as njemu govorim (F30). Recimo zjutraj ob petih jaz vstanem, najprej grem k

njemu, jasno ga poljubckam, ga malo obrnem k sebi, ga objamem, zdaj v¢asih mi je vrnil poljub¢ka, zdaj ze dolgo

casa ne (F31). Skoz mu govorim. Jaz sem skoz pri njemu, sem cele dneve doma (F32).

Res je. Pa se vam zdi, da vaSe poznavanje demence vpliva na sporazumevanje z njim?

Ja seveda. Vam bom povedala, ko smo mi kupili potem to negovalno posteljo in je Sel spat v drugo posteljo, se je

prav izgubil v demenci. Cisto drug je postal. Samo midva sva prej spala na vodni postelji, pa so rekli, da ga na tej

postelji ne morejo vec rihtat, da je prenizka. Pa da moramo nabavit to negovalno posteljo. Saj jaz to vem, sam

vseeno, on je zdaj tu, jaz v spalnici in se mi zdi, da sva kar nekako izgubila stik. Da ¢e bi ostala skupaj v postelji,

da bi Se ohranil vez z mano in komuniciral z mano. Ne vem no, toliko se meni zdi (F33).

Na kak$en nacin se znajdete, ko mu Zelite nekaj sporo¢iti, on pa vas ne razume? Recimo, da mu recete, naj

zapre usta, on pa jih ne zapre.
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Jah, jaz mu najprej mal usta namazem z vazelinom, pa tko po jezi¢ku ga potipam, pa mu dam pit, pa mal ga postrani

obrnem, da zapre usta. Sam pa ne, se ne odzove, zgleda, da nima moci, da bi jezik dal notri in usta zaprl. Sam se

ne odzove, mu moram kar jaz sama stisnit (F34).

S kaks$nimi izzivi se potem vse soocate, ko besede ne doseZejo uc¢inka ?

Prav grozno se poc¢utim. Kar ni¢ ve¢ si ne upam narediti, da ga ne bi bolelo. Eno leto nazaj me je Se poklical po

imenu, zdaj pa ne veé. Jaz mislim, da me ¢uti, da me on mene ¢uti. Tko, z besedami ne moreva Cisto ni¢ ve¢ (F35).

Kako pa veste, da to on izraza, da veste da vas ¢uti?

Zdi se mi, da mu pasSe, ¢e se k njemu naslonim, zdaj bom zacela jokat (F36).

Vidva nebesedno sporazumevanja vzpostavljata bolj preko dotika. Ali jo doseZete Se na kakSen nacin?

Ne, samo preko dotika, na drugo se ni¢ ne odziva (F37). Ni¢ ne more, samo v¢asih stoka. Kdo ve, najbrz ga mora

nekaj bolet (F38).
Morda kdaj z rokami maha?

Ne. Tudi premakne se ne. Edino vam povem, $e ne dolgo nazaj, ga z oskrbovalcem zjutraj posedemo v postelji,

sicer ga moramo drzat, in je zamahnil, da mi je ocala zbil (F39).

Se vam zdi da je agresiven?

Ja, tudi véeraj je kar nekaj zamahnil, nekaj mu ni pasalo. Samo kaj pa mu ni pasalo pa kdo ve. Lahko da ga je
povster tiscal (F40).

Ste mu ga morda odstranili, da bi videli, ali je bil to razlog?

Ne. Najbrz je on navelian tega zivljenja Se pa Se (F41).

In na kaksen nacin ste potem odreagirali?

Pobozam ga (F42).

Kako se vi ob tem pocutite?

Smisli se mi (F43). Takrat razmisljam o celem zivljenju. Tolazim se, da sva lepo zivela, da sva se imela cudovito,

da imava krasne otroke, to me tolazi (F44).

A ste morda kdaj opazili, da ste se v takih trenutkih neustrezno odzivali?

Nimam se na kej, sej to samo zamahne, ni to taka agresija (F45).

Ali vi poznate koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?
Ne (F46).
Povejte mi, kako pa va§ moZ odreagira na vase dotike?

Vasih nié, véasih me pa stisne, odvisno kaj mu delam (F47). Ce mu moram nohte postrii, pa ga za roko primem,

jo stran potegne, ga moti. Enkrat sem ga zarezala, ko sem bila malo nerodna, mogoce si je zapomnil (F48).
Ali ste kdaj poskusali vzpostaviti stik malo bolj intenzivno preko drugih cutil. Ste mu kdaj zaSumeli ob

uSesu in je obrnil glave?

Ja, ¢e mu zaSumim ob uSesu, takoj obrne glavo in me tako bistro pogleda (F49). Na hrup odreagira, pozna pa

nobenega ne (F50). Jaz mu tudi ves Cas pojem (F51), pa ves ¢as ima prizgan radio, od jutra pa do vecera (F52).

Ali ste se kdaj udelezili izobraZevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco? Kje in kak$nega?

V Trepetliki. Tam sem se vse naudila, tudi o demenci. Je bila psihologinja, psihiater, socialna delavka. Pa dr.

Pirtosek je tudi predaval, on je krasen zdravnik (F53). Na to demenco smo bili opozorjeni, da bi pa jaz zdaj Sla tja

na Spominéico pa ne vem no, ni ve¢ smisla (F54). Necakinja mi je zadnji¢ ene ¢lanke prinesla o demenci, pa sej

nisem ni¢ novega izvedela. Se mi zdi, da mi to ni¢ ne pomaga, da zaradi tega ne bom jaz z njim nié lazje delala ali
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pa ga razumela (F55). Pac delat je treba z njim spostljivo, da ima$ obcutek, itak pa ne vemo koliko Se zazna (F56).

Imam tudi kaksSne ¢lanke, pa kaj preberem, ampak saj ne vem, Ce se lahko Se kaj nau¢im (F57). Jaz ga bom imela

Se naprej doma, ker sem ziher da ¢uti, da je doma in mu tako sporoamo, da ga imamo vsi radi (F58).

Ste Ze poiskali pomoc¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij?
Ne (F59).
Kaksno obliko podpore in pomoC¢i si Zelite, da bi se laZje sporazumevali s ¢lovekom z demenco?

Pravzaprav sem Cist rada z njim, kadar otroci pridejo pa komaj ¢akam da grejo, ker sem rada sama z njim. V bistvu

ni¢ ne rabim, nama je zdaj ¢ist lepo, samo da ne bi on trpel, tega se bojim (F60).

Menite, ¢e bi zelo trpel, da pa vi tega ne bi prepoznali?

A veste kaj, najbolj se bojim, da se on zaveda svojega stanja, da premislja o tem (F61). Na obrazu ne prepoznam

najbrz bi prepoznala na obnaSanju, morda bi se zacel drugace odzivat, morda bi jeCal, morda bi veckrat kaj

zamahnil (F62). Ne vem, jaz mu dam kar veckrat pomirjevala, da je miren, pa da lahko spi (F63).

Ali Zelite povedati Se kaj?

Samo hvala za vas pogovor in nasvete, ki ste mi jih dali (F64).

Hvala.

8.2.7. Intervju G

Spol Z

(G1).

Starost 52 let

(G2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

Hcerka (G3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

Za mami skrbim od leta 2009, ko je ze kazala malo znake demence, samo takrat $e ni bilo tako kot zdaj (G4)._Ene
dve leti je zivela Se sama, potem je Sla v dom, kjer je bila 8 let, zdaj pa je dve leti in pol Ze doma, ker sem jo vzela

k sebi zaradi korone (G5).

Skrbi §e kdo drug za vaso mamo?

Ne, samo jaz (G6). Aja, pa te negovalke hodijo vsak dan (G7), pa tebe smo imeli, ko si Se hodila kot terapevtka
(G8).

Koliko je stara mami?

80 let (G9).

Kako se je zaCela demenca, kaksni so bili prvi znaki, kako je prislo do odhoda v dom, kako je bilo tam,
zakaj je prisla domov?

Ona je dolgo Casa po penziji vodila skupine ljudi po Ljubljani in Evropi, ker je bila turisti¢éna vodi¢ka. Bolj se je

sestra takrat z njo ukvarjala, ko so se zaceli prvi znaki, ker je zivela blizu. Potem je zacela tko pocasi pozabljat,

nic¢ tko akutnega, takrat je bila stara 65 let, ne Se toliko, so rekli, da malo pozablja, da malo zgublja stvari. Pol so

pa rekli da to ze malo resno postaja in sem zacela hodit k njej 3-4x na teden (G10). Potem so zaceli klicat sosedje,

da se je zacela zgubljat v gozdu, da pozablja denarnico v trgovini in smo vedeli, da nekaj se dogaja in smo §li k

120



zdravniku. Tam pa so postavili diagnozo Alzheimer (G11). En dan sva jo potem z bratom iskala cel dan in sva jo

nasla na travmatoloski kliniki, padla je, ker so ji noge popuscale. No, ko se je pa enkrat tako mo¢no polomila, ko

je Sla na posto, smo pa videli, da tako ne bo Slo ve¢ in smo ji nasli dom (G12). Tukaj se je ravno zgradil in sem

bila te¢na za sprejem, da jo imam blizu v Crnuah in je dobila sobico in vse in je bila tukaj 8 let. Saj meni je bilo

hudo. da je Sla v dom, sam ne bi_ve¢ mogla biti sama doma, ker ni mogla ve¢ hodit, pa kosilo so ji prinasali domov

pa je ona veckrat kljuce notri pustila in niso mogli dostavljalci not pridet. Te noge so bile res problem, ni veé

mogla stat in jaz notri nisem mogla priti ¢e je kljuce not pustila, tako da smo tudi Ze gasilce klical, da smo lahko

notri pri$li, ker se je ona pol plazila po balkonu, da bi lahko prisSla do vrat. Ni mogla ve¢ hodit in smo videli, da ne

more ve¢ sama Zivet, jaz ji pa takrat Se nisem mogla tako pomagat in jo vzeti domov. Smo rekli, bos$ §la v dom,

tam bodo zate poskrbeli, ko smo mi po sluzbah in jo bomo hodili obiskovati. Ko sem jo peljala, je tako jokala, Se

zdaj se spomnim solzic (G13). Pa imela je take zmedene trenutke, ko ni vedela kdo je, ampak to takrat, ko se je

zbudila, ali ko je bila zaspana (G14), drugace si se lahko vse pogovarjal, potem pa je bila vse manj in manj

zgovorna (G15), pa bolj kot govor so pri njej odpovedovale noge in motorika. Ona je prej oblezala kot pa obnemela

(G16).

V kateri fazi demence je sedaj mami?

Oh, tole je pa zdaj ze kar precej napredujoca demenca (G17). Sicer ne zmore nié¢ prakti¢no, samo $e hrano je, ¢e ji

das na Zlico, tako da pogoltne (G18). Drugace ne more se obrnit, ne more se usest, ne more it na stranis¢e, ne more

sama jesti, ni¢ (G19), samo $e na sreco poje dol sama, tako da, ko jo hrani$, ni na cevki no (G20). Zdaj, ko je z

nami ze dve leti in pol, jo vsak dan vedno posedem na vozicek, ¢e je lepo vreme, smo zunaj na terasi, pozimi notri,

tako da je skoz na pocivalniku, jaz pa delam svoje. Lahko tudi grem kam za par ur in je lahko tudi sama ene 3 ure,

ni tko, da more bit skoz nekdo stalno tu, ne more nikamor past ali zbezat (G21). Damo ji muziko, to je tako

pomembno odkritje, da ji damo glasbo na uSesa ali pa takole na radio na zvocnik, da tudi jaz posluSam in ona je v

svojem svetu in takrat, ko vidim, da se nasmeji, sploh, ko ji dam sluSalke gor, vidim da je vse v redu.. In taka je

zdaj ze par let (G22). Zna_se ti nasmehnit, zna zapet ene tri pesmice, ¢e pojes z njo in zna pokimat dost logi¢no,
tko da se mi zdi, da je Se kdo za volanom. Odkima ne, takrat ni¢ ne bo naredila, ampak prikimat pa zna (G23).

Kako ocenjujete vaso informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

Ko smo mi izvedeli za diagnozo, sem §la prvo na en te¢aj za ljudi z demenco, tam v Studencu je bil in sem si vse

pisala, kaj nas ¢aka, kako gre ta bolezen, kako faze pri¢akovat, nisem vedela, da bo toliko ¢asa trajalo, tri do dvajset

let so rekli, da to gre (G24). Mami nima nobenih drugih bolezni, tumor ali pa rak, da bi se kaj takega razvijal.

Trkam no, je glede tega kar stabilna. Kar pa¢ imam nekih znanj, jih imam bolj iz izkuSenj, iz tega, kar sem se sama
naucila oziroma me je mami naucila (G25). Se mi zdi, da se kar dobro znava sporazumet in jo znam slisat (G26),
bolj bi jaz morala delat na sebi, kako sebe pomirit, tega pa ne znam, kako naj ne bom huda od ¢asa do ¢asa (G27).

Kako pa zdaj vzpostavljate to sporazumevanje?

Jaz sem na zacetku Se komunicirala z njo, dokler je Se kaj razumela, normalno (G28). Pol pa je ta najina

komunikacija §la vse bolj na otrocje, »mami bova popapli« (zelo otro¢ji, visok glas, op.a.) (G29). Dokler je Se

razumela, je zelo dojemala na humor, risanke, skeci, tako da je nekdo padel ali pa, da se mu je neka posoda na

glavo podrla in se je smejala, smejala, smejala. Ce sem se jaz kej spotaknila, se je smejala, mislim, njej je bilo
smesno kot otroku (G30). In vse bolj je Sla ta komunikacija na vse bolj banalno sporazumevanje z majhnim
otrokom. »Si dobro spanckala, si kaj sanjala, a bova $li malo ven«, pa ona meni nazaj, ko je Se lahko govorila, je
bila zmedena, kot neke blodnje, »ja ne morem ven, tam so Italijani, nimam pasusa.« Pa ji pol reem, »ja bova pa
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tko kot leta 41, a ne, jih bomo preganjal, a ne.« (G31). Tko da se pol tko malo preselis v ta njen svet (G32). Nekaj

Casa, dokler je Se govorila, smo pol tko na ta hec obracali (G33). Ona je imela Se tko zelo dober spomin za nazaj,

tko kot vsi pri demenci, je bila vedno zelo ¢ustvena, njeno primarno druzino smo omenjal, pa njene pretekle

dogodke in zivljenje, pol ko se je pa Se to zgubljal, smo pa bolj mi z njo komuniciral, da smo si lahko tudi to

olajsal (G34). Vcasih smo ji malo preklopili tv in glasbo, ker ves €as pa tudi ne more§ samo ti govorit (G35).

Kako pa sedaj?

Ja, zdej pa tko, Se zmeraj se z njo pogovarjas in ji govori§ zgodbice in ona bo zelo pozorno te spremljala. Ni to

prazen pogled, kot da govori$ v steno. Te prav gleda. Samo meni malo energije zmanjkuje za ta del, zato imam

angazirane Se ostale, brata in sestro, ki sta zelo zgovorna in onadva zlobudrata v neskon¢nost in potem vidim, da

tudi mami bolj zaZivi, se celo po nosu malo popraska, neka energije, se nasmeji, razume, ¢e kaj smesSnega recejo,

pa Ce so kaksne osebe, ki jih ona pozna, ali pa tko poves, da ona misli, da nekoga pozna in se nasmeji (G36). Stvar

je tudi v tonu. Jaz lahko tudi govorim o nekem TomaZzu, pa nobenega TomaZa ne poznamo, ampak bom to tko

povedala, da se bo nasmejala in bo dala meni kot znak, da se ve, da me spremlja. Kako ji prigovarjas, je ona zelo

dovzetna na ta ton. Ona ne razume besede, ona samo razume ton. Sestra ima navado, da ji zelo rada govori

zgodbice. Ona ji to tko doziveto pripoveduje vse dogodke iz njenega zivljenja, in govori in govori in govori. Vse

neumnosti tega sveta, pa tut ¢e bi obnovo filma naredila, sej ni vazno. Ampak govori z enim takim

pripovedovalnim tonom in vidim, mami poslusa, se nasmiha, kdaj rece kaksSen ja ali ne, Ce je vprasana in v tistem
trenutku vidim, da bi tako $e lahko obstala. Se da (G37).

S kakS$nimi izzivi se potem vse soocate pri sporazumevanju z va§o mami?

Da ne morem vec¢ toliko z njo se pogovarjat v smislu kot drugi, ki lahko stalno govorijo. Ne morem vsak dan in

cele dneve. Sestra je taka, da bi lahko vsak dan cel dan pa $e pol bi se komaj razsla. Zmanjkuje te energije, da bi

vec z njo komunicirala (G38). Jaz sem svojo komunikacijo osredotocila na povedna navodila: »Zdaj bova jedli,
zdaj greva spat, zdaj se greva zrihtat« (G39).

Pa odpre usta?

Kakor kakSen dan, se mi bolj zdi, da ne razume mojih navodil (G40).
Na kaksen nacin se potem znajdete?

Imam pristope tko fizi¢no, ko moram iz zlico dol usta potegnit, s prigovarjanjem ze zdavnaj ne bi prisla skoz

(G41). Jaz sem tista ta huda, to ona ve. Tut e je ze vse §lo, ona ve, da sem jaz una ta huda. Mogoc¢e mi na momente

zmanjka potrpljenja, da se bom tisto zlico Se deset minut z njo pregovarjala, pa sva Sele zaceli jest. Ji recem:

»Mami tole bova pojedle, pa ¢e bova do jutri zjutraj tle. Najbolj da odpre$ usta , mi pomagas, da bova pojedli,

dokler je Se toplo«. In potem, kot otroku, ko reces ali bos pojedel ali pa od mize ne gres. (G42). Pa mislim, da me

razume, samo da noce tisti trenutek jest, jaz pa vztrajam, ker vem, da more jest (G43). Vem tudi, Ee ji prvi grizljaj

ni dober, ne bo jedla. In ¢e ji kaj ni dobro, ne bo jedla, tko kot otrok. Tko da ves ¢as kolobarimo okoli enih in istih

jedi in probam izhajat iz nje, da mi vsaj nekaj poje. Ce bi kaj novega ji dala pa njej ni veé, ne bo odprla ust, pa &e

sediva en dan. Rada ima sladko, moc¢ne okuse, pa¢ kar smo celo zivljenje jedli, jajca, testenine, palaCinke, jota,

pasuli, take zelo preproste stvari. Ce bi ji na primer prinesla neko tajsko hrano, kar nikoli nismo jedli, pa nikakor

ne bi (G44).

Tukaj potem besedno sporazumevanje ne doseZe vec¢ svojega namena?

Ce ima dober dan, ko se dobimo vsi skupaj in vsi jemo skupaj in opazuje dogajanje okoli sebe, ko je drugade kot

vsak dan, jo brez tezav hrani$ brez da ji prigovarja$. Poje vse, ker vem da je druga energija takrat, nas posnema
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(G45). Ko sem bila na teh seminarjih par let nazaj, sem se naudila, da je treba vec izrazat in povedat prek dotikov,

bozanj. prigovarjanja (G46). To sem si vse zapomnila, od dotikanja, govora, da ¢loveku ne sme$ od zadaj

prigovarjat, stopi naprej pa mu povej, plasi§ ga drugace. ¢e govoris, on te pa ne vidi. Ona nima te orientacije. Brat

jo zafrkava pa jo kli¢e iz nekih kotov, samo ona ne zna niti ugotovit iz kje prihaja. Tko da mora$ stopit pred njo,

pa jo prijet za rokco, pa vzpostavit ta o¢esni kontakt in ona pol te tko gleda kot en kuzek (G47). Nikoli se ne jezi,

sej se ne more, nikoli ni nezadovoljna, sej ne ne more bit, uboga te v vsem, sej te mora, po¢aka te vedno pa te

gleda ko kuzek (G48).

Kako Se vse vzpostavljata to nebesedno komunikacijo?

Jaz moram artikulirat pa vprasat, ona mi pokima pa pove, ali pa vidim jaz njeno reakcijo. Ji kar povem., da ji
najavim, da bova nekaj delali (G49). Vsa ostala komunikacija je pa dotik (G50). Ker ta obdobja bistrosti so taka

kratka, ocitno jo vse tako utruja, meni pa sami res zmanjkuje, da bi pa bila ves ¢as tok skoz prijazna. Pa sej ko

pridem domov, se z njo pogovarjam, pa zjutraj je najbolj komunikativna. Jo vpraSam, ¢e je dobro spala, pa reCe

ja. Pa vpraSam, a si kej sanjala, ja. Ok, ja. Dobro, sem nehala s temi »ja« vpra$anji. Kaj pa si sanjala? Pa te gleda,

¢aka na ja vprasanje, pa se ne dam, pa reem, a si sanjala koga ki ga poznamo, pa za¢ne kimat, se rece, da se fond

prazni. Pa reCem koga si sanjala, si sanjala naSega dedka, in te Ze gleda. In ko stran pogleda, jo Ze utrujas, vem da

ne more vec, da je ze odsla (G51).

Potem vi razumete ta pomen nebesedne komunikacije, kaj vam sporoca?

Ja, vem in kakSen pogled ima, kdaj stran pogleda, zapre o¢i. Z u¢ki mi velikokrat kaj pove, ko ve¢ ne more rece

ja, mi z u¢ki pove (G52).

Ste morda zaznali neZelena obnaSanja, kot je kaksna agresija? Da zamahne z roko?

Ja, Zal pride do trenutkov, ko je kdo od nas nestrpen, pac si ¢lovek, dolg dan je bil, kdo se je skregal s tabo in zdaj

bova $e pol ure tiste pol banane jedli. In sem Ziv¢na. In ko ji na silo nekaj dam v usta, je potem tudi ona nejevoljna,
ko se jaz jezim nad njo. To pa pokaze tako, da, ali obraz umakne ali grdo zacne gledat, ima tak pogled, kot otrok,

ko se kuja. Jaz ji tudi pol reCem: »Ja kaj kdo bo pa mene kaj vprasal, kako sem pa jaz«. Sama nase sem jezna, pa

se zadrzujem, kolikor se le lahko, samo ¢e mi to uide, se zna kujat tut ona nazaj (G53). Zdaj ravno zamahnit ne

more z roko, razen Ce je zelo v stiski, da bi jo res nekdo na silo nekaj silil, zna tudi s treso¢o roko te umaknit (G54).

Kako se pomirita, in ena in druga?

Pridejo dnevi, ko pa¢ ni moj dan. Takrat ji re¢em, ok mami, pol pa ne bova, to je zadnje, kar bo§ danes jedla, evo

tukaj ima$§ muziko, jo pokrijem in grem. Pa saj to ni res zadnje, kar ji dam za jest. Pol pa grem jaz malo na svojo

stran ali pa imam kakSen opravek, potem pa pocakam, da mine kaksna ura, dve, ona se malo pomiri z glasbo in

poskusiva ponovno (GS55). Ne vem, ali vedno pozabi te incidente, ker tko kot dobre stvari, njej tudi take

nevsecnosti ostanejo in potem se pocutim krivo (G56). Z glasbo se malo umakne, ampak ker sem sedaj jaz toliko

¢asa z njo, mislim, da ji ostane v glavi, da sem jaz tista, ki se nikoli ne nasmeje. Pa ni to ona Kriva, jaz sem tista,

ki ne priskakljam iz sluzbe k njej in takoj vse na horuk, da cuker tece. Jaz ve¢ ne prihajam tko domov. Mislim jo

pozdravim, mami Zivijo in grem po svoje. In zato je po moje ona mogoce prikrajSanja za teh njenih pet minut

pozdravljanja (G57). A ves, tudi e bi zdele nekoga na cesti prosila, naj jo gre pozdravit in ga nauc¢im kako, bi ga

ona gledala in zacela govorit »O000, 0000«, pa solzice bi ji zacele teét, ti hoCe reét, sej se te spomnim, ne vem,

kaj naj te dam. A ves, tisto, kako ji govoriS, se bo vsakemu tko nasmejala, pa solzica ji bo potekla, ¢ustveno zelo

odreagira (G58). Smeje se pa res veliko. Ona ima prav odsev obraza, ki ga gleda, ¢e se ji bos§ ti smejal ali pa se

resno drzal, bo ona isto naredila. Kot tvoj ogledalo je. Kot isti izraz tistega, ki jo gleda in prigovarja (G59).
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Ali vi poznate koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

Ne vem, mogoce besede ne poznam (G60).

To je to, ko proba$ vzpostaviti stik s ¢lovekom preko dotika, preko vonja, preko vida, preko sluha ter
preko okusa.

Sivko imam tukaj in pa roZmarin. To si me ti naucila, ko si sem hodila k moji mami. Tko da ja, delam na vonju.

Vsak dan jo tudi umivam s tistim tu§ gelom, ki tudi meni disi, en tu$ gel, ki res lepo diSi, pa¢ po sebi sodim. In Se

ko gres spat, tako lepo diSi. Tako da tudi njo s tem umivam in vem, da tisti vonj, ¢e meni pase na kozi, ker se tko

lepo Se razvije, tudi njo tko lepo uspava (G61).

Kako pa mami odreagira na vas dotik?

Vedno, véasih se me celo prime. Tko drzi me za roke, takoj se oprime roke, tudi ko jo umivam, ko jo preobla¢im,

se me oprime, se me drzi (G62). Sem ugotovila, da ona zelo rada drzi stvari v roki, zato ji tudi vedno nekaj dam v

roke. Vse drzi, kar ji da$ v roko, stisne. Jaz ji dam tudi za zvecer skoz nekaj v roke, kaksno pliSasto zadevo, igracke

in imam obdcutek, da je to zato, ker nima kaj prijeti, da iS¢e, da se ne€esa oprime. Mislim da je to otroc¢ja fora, da

drzi enega zajca v roki (G63). Lahko da tako stiska zaradi obcutka varnosti, ali pa da ni sama, pa jo to pomirja.

Ona res grabi za necem in rabi neki za raziskovat. Ce je drug material, ali pa oblika. Ima kar mo¢ v rokah. Zjutraj
ji dam tisto igraco ali pa povstréke, komaj razklenem roke, tako ti§c¢i skupaj. Zelo is¢e da prime (G64).

Sta kdaj poskusali navezati stik tudi preko drugih ¢util? Ce je recimo gospa obrnjena stran od vas in Zelite,
da se obrne proti vam. Na glas ne reagira. Ste poskusali, da ji na stran, na katero Zelite da se obrne, dali nek

vonj, ki je njej veliko pomenil? Da bi za vonjem obrnila glavo proti vam? Ali pa z glasbo?

Ne, ¢e jo poklices, se ti javi. Obrne se samo malo, tako brado privzdigne in da vidim da zazna. V¢asih mislis, zakaj

se ti ne odzove, pa pomislim ¢e je Ze gluha, pa ne, zelo dobro sli$i, ni niti naglu$na, samo v¢asih se enostavno ne

odzove. Se mi zdi, da ¢e ji veliko prigovarjas ene in iste stvari, da ze kar malo preslis$i, te ignorira, no, vsaj jaz sem

si tako razlozila, da se ji pa mogoce Ze zdi butast, da se ti z njo tko butast pogovarjas. Jaz to tko razumem, da so v

glavah teh ljudi dnevi, ali pa trenutki dneva enkrat bolj jasni in enkrat ne, ampak pri ¢loveku, ki ne govori, Se manj

ves, katero uro dneva je bolj brihten, ali je zdaj Cist odsoten, ali je €ist v svojem svetu in ti to ravno ne prepoznas

tisti trenutek. Vem pa, da Ce ignorira, ¢e jo bo§ Ze stokrat vprasal neko butasto vpraSanje, pac stoprvic ti pa ve¢ ne

bo odgovarjala. Ok, ne bo ve¢ odgovarjala, ker ti je Ze povedala in to je to. Ni to, da te ne slisi, ampak to je tudi

ena komunikacija, one te razume, te sli§i, ampak ne odgovarja (G65).

Bi vi morda Se kdaj §li na kakSno izobraZevanj, delavnico, predavanje o sporazumevanju z ljudmi z
demenco? Predvsem tem neverbalnem, da bi morda laZje prepoznali, kaj vam sporoca?

Jaz bom tko rekla, v vseh teh letih, ko smo spremljali mamino bolezen, jasno navzdol, ko si vsaki¢ reCem, aha,

tudi to ne gre veé, pa tudi to ne gre veé ne, smo se tudi mi, ki smo opazovali njeno stanje, sproti naucili, kaj Se

zmore in ¢esa ne. Sproti se u¢imo, kdaj nam da kaksSne znake. Tezko bi nam tudi kdo bistveno kaj novega povedal.

Se mi zdi, da nihée ne ve toliko kakor mi, ki z njo zivimo. Jaz vem, Ce bi ona hotela kaj sporodit, predvsem v tej

neverbalni in neartikulirani obliki, ne bomo zvedeli, kaj ona zeli. Tezko je dobit logi¢ni ja ali ne. Saj zato jo tudi

veliko spraSujem, ¢eprav ne pricakujem odgovora (G66). To pa ne vem, ¢e obstaja kakSen detektor, prevajalnik,

kako od ¢loveka dobit, kaj zeli in Ce je tisto, kar si zeli, res tisto, kar bi si Zelel, ko je bil e zdrav. Pri demenci je

zdaj taka malo ¢udna pamet, morda si tega nikoli ne bi Zelel, ko si bil pri pameti. Morda si zdaj Zeli pe¢enke, a

vem, da je bila celo zivljenje vegetarijanka. Si to res zeli (G67).

Bi si Zeleli kaksno obliko podpore in pomoc¢i, da bi se laZje sporazumevali s ¢lovekom z demenco?
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Jaz sem bila tako zadovoljna, ko si ti priSla k nam, ti si mi dala po dolgem Casu veliko informacij naenkrat,

predvsem to z vonjem in masazicami, pa petje in glasba, da sem zvedela nekaj novega. Zdaj sem se zZe toliko

navadila in smo se organizirali, sej ¢lovek z vsem zivi (G68). Kar pogresam, je to, da bi kdo dal malo veé

razumevanje svojcem teh ljudi, ker mi imamo sluzbe, druzine. Ce ona zboli, pa je hvala bogu zdrava, ampak da bi

ona zbolela, recimo, ko sva imeli kovid, sva bile oba na bolni$ki, samo ¢e bi ona zbolela za plju¢nico ali pa

prehladom, ker mora en biti ves ¢as z njo, sej si ne more samo nosu obrisat ali pa obrnit, jaz lahko vzamem samo

dopust, bolniske za to ne dobim. Ne pripada ti ne bolniska, ne kakSen dan dopusta vec, nima§ zaradi tega ni¢
olajSav, skrajSan delavnik ali karkoli. Nima$ nobenega dodatka, da bi drzava dala, moras$ kdaj kaj kupit, ni vse na
napotnico (G69).

Ali Zelite povedati Se kaj?

Rada bi vedela, ¢e se da, od ljudi z demenco, ki ne morejo povedat, kaj bi pa oni radi. Tudi ¢e so govorili, kaj bi

raia $e za svoj ¢as, mene zanima, kaj bi radi zdaj. Ali bi mi moja mami povedala, dejva Ze konc¢ajva to Zivljenje.

Samo jaz delam to, kar mislim da delam prav, ko tisti u¢ki Sibajo sem pa tja in ko se ona nasmeje, vem, da je

dobro. Kaj ji gre ¢ez vse te misli, kaj razmislja, ko se zagleda v nekoga in ga opazuje in ne odvrne pogleda. Kaj
takrat razmislja? Ali je kot otrok, ki ga opazuje in spoznava na novo ali i§¢e informacije v glavi, kam dati ta obraz

in odpira in zapira predalcke, kje je ta obraz spravljen, ne vem, kako razmislja (G70).
Hvala ti Petra.

Hvala tudi vam.

8.2.8. Intervju H

Spol

Z (H1).

Starost

71 let (H2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?
Partnerica (H3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

Ja zdaj skrbim dve leti. Dobri dve leti (H4). Ima tudi héerko, ona pride kdaj pa kaj pogledat, ¢e je kaj nujnega tudi

pomaga, ampak saj zaenkrat kaj takega zelo nujnega ni bilo, pride pa vprasa, ¢e kaj rabimo pa je (H5). Doma je le

najlepse, veste, tukaj sva midva doma ze celo zivljenje, kam pa naj greva? (H6). Kdo bo za partnerja poskrbel, e

ne zakonec? (H7).

Koliko je star gospod?
84 let (H8).
Gospod ima diagnosticirano demenco. Kako pa se je zacela demenca, kaksni so bili prvi znaki?

Veste kaj, pravzaprav zacelo se je s temi parkinsonizmi. S tem se ja zacelo, ta rigidnost, hitra hoja, zaletavanje, pa

je kar obstal (H9). Potem istoCasno se je zacel spomin slabsat, zaznava, govor. Vse je bilo okrnjeno. Predvsem v

smislu trenutnega. On krasno komunicira za nazaj, z vsemi prijatelji krasno govori, vse se spomni in to, za

dogajanje recimo vCeraj ali danes, torej krajsi ¢as nazaj, teden, Stirinajst dni in tudi dnevno, se pa ne spomni ni¢esar.

Se dogovoriva za zajtrk, za kosilo kaj bova pa jedla. Vse sva se zmenila, itak kuham to, kar on zeli. Skratka to no,
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tako se je zacelo. Potem pa recimo branje, ima ¢asopis, ga vpraSam, kaj si prebral, pa reCe sem samo slikce

pogledal. Potem tudi televizija je priZgana, on rad poslusa politiko, pa jaz nekaj delam tle v kuhinji, pa ga vprasam,

kaj pa je bilo, pa rece ne vem. To se zdaj kar zmeraj bolj pogosto dogaja. (H10). Pa gleda to televizijo in velikokrat

ne pozna pomena besede, ne ve, kaksna je tema, ki jo je spremljal po televiziji. To je v glavnem pri njemu (H11).

Opazam zadnje Case da je tudi velikokrat jezen. Se kar dogaja tudi to. Ni nasilen, dale¢ od tega, ampak recimo ko

se dvigne, pa ko se mora usest na vozi¢ek ali posteljo, gre par korakov, naredi, se ustavi in zmrzne. In pol jaz

reCem, daj to nogo sem, pa daj tisto nogo tko. Pa vprasa katero. Pa ga malo potrepljam po nogi, da ga spodbudim

in potem se razjezi in jezno rece, a ne vidiS da ne morem! Tako zelo jezno in nestrpno. Samo jaz sem tko navajena

in nisem ni¢ nazaj groba, dale¢ od tega, po¢akam da ga mine in naslednjo minuto je ze vse v redu. Odreagira pa

agresivno ker ga silim v nekaj kar ne more naredit. Tko da v bistvu sem tudi jaz najbrz kaj kriva, samo jaz z ozirom

na to, ker ze tezko stojim in ga drzim in zdaj se mi ze kar tudi za vrat obesi in tudi jaz tezko zdrZzim in mu reéem,

daj prestavi ze to nogo, pa tko se obrni in v¢asih tko odreagira. Ampak to je samo hipno. Fizi¢no ni pa nikoli

agresiven, niti nikoli ni bil. Pa¢ po¢akam in se ustavim, pa je (H12).

V Kkateri fazi demence je sedaj gospod, kaj Se zmore in ¢esa ne?

Tako no, bi rekla, da v eni drugi fazi (H13). Saj kaj veliko ve¢ ne more, tezko ze hodi, se bojim, da bo rabil ze

vozicek (H14). Pa zelo hitro se utrudi (H15). Tezko sam je, mu kar vse razrezem (H16). Saj drugace sodeluje pri

tem, ko mu kaj re¢em, naj mi da roko, naj se obrne (H17), je sam (H18), pa pogovarjava se $e, vsaj to (H19).

Kako pa vi ocenjujete vaso informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

Veste kako, glede sporazumevanja kar (H20). Dobro zaradi tega, ker jaz opazujem, kako on odreagira, kaj razume,

kaj ne razume in pol poskusam prilagodit naslednjo komando ali pa pogovor v to smer, ki ga razume (H21). Tudi

pri pogovoru grem velikokrat nazaj v neko preteklost in neke dogodke. ki se jih zelo dobro spominja (H22) in

potem mu poskusam na podlagi tega reci: Takole je bilo, sedaj se je pa situacija malo spremenila, kaj misli§? To

kar nekako gre. Ves ¢as ga vkljucujem v pogovor, sodelovanje, da ima moznost biti sli§an, da se tudi njega sliSan

(H23). Saj kar nekaj vem, ker sem se udelezevala raznih predavanj, tudi na gerontolo§kem drustvu, so bile te teme

(H24). Sem bila vedno zraven, mogoce res ne stoprocentno, ker $e ni bilo toliko teh tezav, ampak te stvari so

mene od nekdaj zanimale. Ce kam grem, potem poslusam no. Tudi eno broguro sem brala o demenci (H25),

zdravstvena nega je imela tudi eno posvetovanije na temo demence. Se kolegica mi je dala ta zbornik, tako da sem

ga intenzivno prebrala (H26).

Ocenjujete, da so vam pomagala vsa ta izobraZevanja, posveti, delavnice, kar ste prebrali?

Ja! Absolutno! Te pomembne informacije, kako ravnat in kako se obna§at sem sprejela in velikokrat se spomnim

na vse, kar sem sliSala. Mi vsak dan pride prav, ko skrbim za moza Razlog je bolezen in mora$ pac to sprejet

(H27). Ceprav, a veste, pri vsem tem, koliko vem nekaj, vam povem, da na trenutke me kar kak$na zadeva pri

njemu iritira in sem mogoce malo groba. Mislim da ne zelo, saj se trudim da odreagiram normalno (H28). Takoj

tisti hip, ko se neustrezno odzovem, takoj sama sebi reCem, »pa saj vidis, pa saj ves, da je to zaradi bolezni« (H29).

Kako se pa pocutite takrat?

Slabo, moram priznat da slabo. Pa sej ni velikokrat to, a veste, ampak se zgodi, predvsem jaz mislim da to, ko se

nabira v tebi cel dan. Cel dan se pocasi nabira, pa sem zmatrana in tko naprej. Pa sej to ni velikokrat, ampak ko se

cel dan nabira in zveder, predvsem zvecer je kaksna taka reakcija, ko imam malo dosti, ampak mislim da pozabi
(H30). Ga dam pol spat, pa ga poljubékam, poskusam popravit (H31).

Menite, ker ste tudi vi zelo dobro informirani o demenci, da tudi to vpliva na vajino sporazumevanje?
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Ja, ja, sigurno so bila vsa ta predavanja zelo koristna. Predvsem to, kako se moramo odzivati in pogovarjati z njimi.

Je zadnji¢ tudi ta Zlobec, Stefanija_a veste, na eni mednarodni konferenci povedala, kako sorodniki ne morejo

razumeti, kako se spremeni osebnost, kako oni ¢ist drugace dojemajo, kakor so $e pred dolo¢enim ¢asom. In to se

zmeraj spomnim, To se zmeraj, ko sem malo te¢na oziroma malo nestrpna, spomnim in si re¢em, da sem kriviéna

(H32).

Ok, povejte mi, kako pa se potem vidva sporazumevata?

Jah, midva krasno, bom rekla verbalno tudi, ker sem kar pozorna na to, ¢e vidim, da kaksSne stvari ne grejo, pa ¢e

me ne razume ¢ist to¢no, kaj ho¢em od njega, ne vztrajam, pa mu dam vec¢ ¢asa (H33). PoskuSam mu povedat tko

pa tko, pa ¢e vidim da ne gre, mogoc¢e malo utihnem, pa potem spet ponovim (H34). On je pa zelo odvisen, se cuti

odvisnega in dela tako, kot jaz reem. Ceprav véasih se noc¢e usest kot jaz re¢em, ker ho¢e se recimo kar mimo

usest, pa reem hitro ne, pa me spet grdo pogleda in kar ho¢e mal ena agresija ven sekat. Sam kaj pa naj, drugace

bo pa padel (H35). Morda lahko celo re¢em, da se midva kar normalno preko pogovora sporazumeva, on odreagira

jaz odreagiram, ampak v kon¢ni fazi je pa rezultat tak, da veva, kaj je vsak naredil, prispeval ali kakorkoli Ze

(H36).

Kaj pa ¢e ne razume vaSega navodila, kako se znajdete?

Malo pocakam, potem res mogoce, v tem kontekstu, ¢e ne razume, pa mu re¢em, a vidis, tukaj imas desno roko,
tukaj ima§ desno nogo, pa malo nakazem gib (H37). Ce pa dobi preve¢ informacij naenkrat, pa postane &ist

zmeden, katera nogo mora zdaj premaknit, v€éasih me tko vpraSujoCe gleda »kaj pravzaprav ho¢e§ od mene«. Saj

ne vem, ¢e ve, katera je desna, katera je leva noga. Potem je lahko tudi zmeden, ker ne ve, ali greva na stol, ali

greva na vozicek, to zdaj opazam zadnje Case, da je zmeden in mu moram kar povedati, kaj bova naredila (H38).

Najbrz bi ga morala, preden mu reGem, katero nogo naj premakne, da se ga dotaknem z roko, da me zacuti Se na

drug nacin, ker besede tu vec ne zalezejo (H39).

Jo pokaZete ali se je dotaknete?

Ja, dotaknem se. Ni zadosti, da samo reéem. Velikokrat mu pokazem in dotaknem, drugade ne gre (H40).

Povejte mi, s kak$nimi izzivi se Se vse soocate pri sporazumevanju?

Kar se ti¢e sporazumevanja, se mi niti ne zdi tak problem. A veste, vedno najdeva tudi nekaj humornega. Humor

je recept za uspeh, vsaj pri nama no, Midva se ogromno smejiva, s humorjem se ogromno razelektriva, da greva

lahko naprej z neko tako energijo. Pa tudi ¢e je kdaj trmast pa nekaj ne naredim, pa jaz to pol nekak na humor

obrnem in to mu zelo odgovarja (H41).

To je potem nek tak nacin, ki ste ga vi sami razvili.

Ja, ja. Ampak to pa res. Humor je sigurno ena taka pogruntavséina. Ker je tudi on bil tak veseljak, druzaben, bil

veliko v druzbi. Vedno probam najti neko vzporednico z neko komiéno situacijo ali pa z nekim vicem. Tudi danes

zjutraj sem ga na to njegovo jamranje nad bole¢inami v kolenu odgovorila z enim Stosem, ki sem ga res prebrala

v Casopisu. To je sigurno prioriteta in en najin nacin, da se preko humorja razbremeniva (H42).

Ce prav prav razumem, veliko izhajate iz njega, njegove Zivljenjske zgodovine, kaj je rad po&el.

Ja seveda, ves Cas izhajam iz njega, iz tega, kar je rad pocel, kaj se mu je dogajalo. Ga ves ¢as hecam, kako so ga

kot tenisaca z Zogicami obmetavali. Grem na te zgodbe, ki jih poznam in to reSuje marsikatero zagato in konfliktno
situacijo (H43).
Pri vama je to besedno sporazumevanje kar u¢inkovito. Kaj pa, ko v trenutku nekega dneva besedno ni vec

ucinkovito, kako potem vzpostavljata to nebesedno sporazumevanje?
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Preko oéi. Neverjetno, kako jaz gledam njegove o€i. Njegove o€i povejo ogromno. A je zmeden, ali je tukaj, ali ni

tukaj. To meni pove vse, ga preberem (H44) Pa veste kaj Se, nemir. Nemir, ki ga kaze tako, da se dvigne, da

neprimerno sedi na pocivalniku, pa zacne lezti na rob stola, tako mi tudi sporoca in kaze nemir (H45). Zdaj sem

pa opazila, da drgne s prsti. Mislim da je to nek nemir, ko tko drgne s prsti. Pa ga vprasam, kaj je, pa rece ni¢

posebnega, ne vem. Tako da tukaj velikokrat ne ugotovim, kaj mi sporoc¢a. Tukaj pa potem ne znam razvozljati

(H46).

Prej sva se pogovarjali, da se sporazumevata tudi preko dotika. Ali vi poznate koncept oskrbe in
sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

Ne, ne poznam (H47).

To je to, ko vzpostavljamo stik s clovekom preko dotika, preko vonja, preko vida, preko sluha ter preko
okusa.

Aha, je pa nekaj res, zvecer preden midva zaspiva, se midva lepo za roke drziva in ga po podlahti ali pa po nadlahti

bozam. Pa grem tko malo gor, pa ga malo bolj mo¢no stisnem, da mu dam kontakt, pa po obrazu ga pobozam. To

pa obvezno, ko se ulezeva, da se bozava. Se mi zdi, da je pomirjen, ¢e grem po roki gor in dol (H48). Pa veste kaj

Se midva delava, dihava. Zjutraj, ko recimo vstane, pa se usede, pa se malo zdrzne in zatrese, pa mu reem, vse je

v redu, to vam prav moram povedat, za¢ne dihat in mu reem, dejva dihat (gospa naredi vdih in prikaze globok

vdih in pocasen izdih, op.a.), tako da to tudi narediva, se preko dihanja umiriva (H49).

Super, ta vas dotik, kaksen je?

Dobro, jaz najbrz strokovno ne delam tko, kot ste me vi u¢ili in mi razlozili, samo jaz grem gor pa dol pa ga malo

primem okrog komolca, pa se malo ustavim, tko, s celo roko, ga ne drzim samo s prsti, tko s celo dlanjo grem gor

pa dol (H50).

In kakSen je njegov odziv?

Zaspi (H51), haha.

Zaspi. Potem je dotik dosegel svoj namen. Ali ste kdaj poskusali navezati stik tudi preko drugih cutil?
Recimo preko vonja, preko glasbe?

Ne, nisem. Veste, vonj njemu ne odgovarja. V¢asih malo poSpricam z evkaliptusom zaradi takSnih in drugac¢nih

vonjav, pa reée, da njemu to smrdi in on tega ne prenese (H52). Ampak veste, najraje pa spi v hrupu in ko jaz

zjutraj vstanem in prizgem radio, dam dost na glas, pa posluSa govor, poro¢ila, glasbo in on §e malo zadrema. Jaz

ne prenesem hrupa in nobene stvari, jaz tudi zaspati ne morem. On pa se po navadi umiri. Tko se lovimo no pa se

ves Cas uc¢imo (H53).
Ali bi si Zeleli Se kaks$no obliko podpore in pomoc¢i?

A veste gospa Petra, niti ne. Jaz bi morda, da bi se lahko pogovarjala Se z drugimi svojci, kako oni delajo, pa s

kaks$nimi tezavami se oni srecujejo in jih reSujejo, pa v kaksnih stiskah so, to absolutno (H54). Saj v¢asih kdaj kaj

preberem na internetu ¢e se kaj dogaja na tem podrocju demence v slovenskem prostoru (H55).

Bi Zeleli povedati Se kaj?

Jaz se vam lahko samo zahvalim za vse obiske, za prvi obisk, za drugi obisk, za zelo koristne informacije ste mi

dali, ki jih jaz lahko tukaj doma uporabljam. Ok, kar lahko delajo strokovnjaki s svojcem je ena stvar, ampak vi

ste mi dali Ze kar precej ze pri prvem obisku in zdaj pri drugem obisku. Hvala vam lepa (H56).

Tudi vam hvala.
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8.2.9. Intervjul

Spol

Z(1).

Starost

37 let (12).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?

Héerka (I3).

Cas izvajanja oskrbe svojca/uporabnika z demenco?

Ze Sest let moja mami skrbi zanj, pred $estimi leti je moja sestra umrla, torej njegova héerka in takrat se je vse

zacelo (I4). Tko da jaz in mami (I5).

Torej gospod Zivi doma?

Ja itak, doma zivi in od tle se on tut premaknu ne bo, je Ze rekel, samo preko mojega trupla (I6). Samo ko mu

omenimo dom, se mu utrga in Cist znori (I7). Tko da mami je z njim v spodnjem nadstropju, mi smo pa en Stuk

visje (I8).

Koliko je star oce?

71 let (19).

In kaj zdaj gospod zmore, ¢esa ne zmore?

Mami ga tuSira (I110), mu kuha po pol sam pojé (I11), preoblece se sam (I12), hodi tako, da ima hoduljo oziroma

enega od nas drzi pod roko (I13).

Kako so se pa zacele teZave, se morda spomnite?

Ja, z ravnotezjem (I14). Nima pa Se take demence, nas hvala bogu $e vse pozna. Sam ¢e kaj u$pici, re¢e da ni kriv,

tukaj ga imam jaz na sumu, da $e ni tako bolan. Polula Skoljko, pokaka, pa re€e, da je moj sin to kriv pa njega

obtozi (I15). Potem se pa tko zaéne kreg, ker jaz ne pustim, da bo on moje otroke zajebaval pa se iz njih norca

delal. Pac svinja je in vse druge obtoZuje, da so drugi vsega krivi. Pa sej je bil vedno tak in zdaj se to v starosti

samo Se potencira. Brez veze, veckrat pozrem kako besedo, ker drugace bi ga jaz Ze zdavnaj najraje dala v dom,

ker moji otroci tega ne bodo prenasali, ne dovolim (116).

Zivite skupaj v isti higi?

Ma ja, v isti bajti zivimo, sam mi se bomo zdaj odselili konec leta, pa naj se mami zajebava naprej sama z njim,

ker meni se to po pravic povedano ve¢ ne da (I17).

Kako pa vi ocenjujete, da imate znanja o sami demenci in sporazumevanju?

Mabh, kolikor imam iz Sole. Jaz sem sicer zdravstveno koncala, sam nisem nikoli delala, to ni zame (I18), mene ze

oCe da na obrate, kaj Sele drugi, po moje nihée ne bi prezivel zraven mene, ker enkrat bom tudi oceta kar nekam

zaprla, tolk ga imam zadosti (I19).
Kaj pa mami?

Moja mama ima pa toliko enega znanja in informacij, kolikor ga mora imeti (I20). Sicer ga ves Cas zagovarja, da

je to demenca pa da moramo biti razumevajoci do njega pa da se zdaj to v demenci samo potencira njegovo

obnaSanje, sam jaz tega ne verjamem (121).

Ok, greva ¢isto samo na komunikacijo. Kako se vi sporazumevate z o¢etom?
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Se pogovarjamo, samo zelo malo govori. Zelo malo (I122). Vleces iz njega stvari, pa je prej veliko govoril, tko da

zdaj manj govori, najbrz ne najde besed (I123). Malo slabse tudi slisi, tko da se tko avtomati¢no deremo, televizijo

gleda tko na glas, da so se Ze vsi sosedje pritozili in se ven vse slii pa zapiramo vrata (124).

Pa ¢e ga vi nekaj vprasate ali da nekaj naredi, bo to naredil?

Ja bo ja, ¢e se mu bo dalo, drugace pa kar ignorira. Boli njega (125).

Pa ste prepricani, da razume, kaj od njega Zelite?

Aja, ne vem, ja sej pol bi pa lahko rekel, da ne razume. On pac¢ noce, je kar tiho. Tko Ze malo Zlehtnoba no, ¢e

mene vprasate (126).

Ste poskusali Se na kakSen drug na¢in komunicirat, ¢e preko besed ne gre?

Ne, probamo na ¢im lepsi nacin, ¢e se on grdo obnasa, pa se pol tut jaz ve¢ ne zajebavam z njim (127).

Ste poskusali kdaj preko dotika vzpostaviti komunikacijo?

Samo ko je bil bolan in je imel korono (I128). Jaz pa¢ hofem, da moja otroka ¢im manj vidita, kako se dotikamo z

njim, pa ko mu v hlace uide, tega otroci ne rabijo gledat, tega si ne zasluzita videt (129).

Kaj pa ko se razburi?

Ko se razbur, se pa orng dere. Se dere na mojo mamo, na mene, na mojega moza (130).
Je fizi¢no in verbalno agresiven?

Ja, sam enkrat je bil fizi¢no, ko je moj moz posegel nekaj vmes, ko je hotel mojo mamo zagrabit za vrat, drugac

pa verbalno non stop (I31).

Kaj pa je vzbudilo ta odziv?

Ne vem, nekaj je bilo dretje, pa vpitje, pa razbijanje, pa¢ mami ga ni upoStevala, teh njegovih fint imamo Ze vsi

dost. Ko te petkrat vprasa eno in isto, pol mu pa ve¢ ne odgovorimo, ker mi gre to Ze na zivce. Naj ne zajebava.

Pac take izpade ima (132).

In kako ga potem pomirite?

Pac z besedami, naj se umiri (133).

Kako se pa vi pomirite in kako se pocutite?

Aja, mah men je vseeno, grem ven (I134). Pocutim se pa grozno, da se je vse zgrnilo name in me $e tista zadnja

bilka trave ne mara (135).

Kaj pa, ko je verbalno agresiven?

Jaz se ne vmeSavam in ga pustim pri miru, ignoriram ga, tudi mama se umakne v kuhinjo in ga pusti samega. Saj

nas pol kli¢e pa vse, sam mi ne gremo vec tja dokler se ne umiri (136).

Kaj pa ¢e bi morda kdaj poskusali s kakSnimi dotiki ali pa s ¢im, kar je imel rad.

Ne lejte, jaz sem s tem zakljuéila. Imam spostovanje do oceta pa vse to, ampak tle sva zakljucila. Najveé, kar je

bilo med korono, pa mami v bolnici, da sem zanj vse naredila, sam zdaj pa ni¢ ne pokaze te hvaleznosti. Enostavno

se mu ne znam vec priblizat pa tudi zelje nimam. Mi je zal da je do tega prislo, ampak zdaj je vse slabSe (I37).

Pa je bil gospod Ze prej tak, nasilen?
Ne, nikoli. Bil je bolj strog, da sva se ga s sestro bale, sam tak pa ni bil, ni bil nesramen pa ni¢ Sam glasen je bil

pa njegov prav je moral biti vedno. On zdaj tako sestro pogresa, ker njo je imel ful rajSe in to tudi pove in mene

ne mara in zdej gre s smrtjo njegove héerke sam Se navzdol in se slabsa iz leta v leto (I138).

Ste §li kdaj na kak$no izobraZevanje o demenci?
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Ne. jaz ne, ne rabim. Jaz imam dva otroka, za katera moram skrbet in njega bi dala v dom. Pika. Ne rabim jaz

nobenih izobrazevanj, da bo men nekdo pamet solil. Pa¢ demenca je to. da so ljudje zleht in taki ne morejo veé

biti doma. Moji otroci si mene zasluzijo celo in jaz ne bom njegova skrbnica, ker potem sta moja otroka prikrajSana

(139).

Ste kdaj poiskali pomo¢ kaksnih lokalnih odpornih drustev?

Ne, iskal smo edino pomo¢ kot patronazno, sam je tudi mama zdaj to ustavila, da bo e malo pocakala in da bo

sama skrbela naprej za njega. Tudi noCemo drugega Cloveka v hiSi. Dokler sem jaz z njim, ni Sans. Ok, kot

patronazna, da bi mu kej previjala ali kaj takega ok, vec kot to pa ne. Sam dolgoro€no pa ne bo §lo, ¢e bi se mami
kej zgodilo, bi Sel oce pac v dom (140).

Bi vam tu morda lahko pomagale kaksne sluzbe, podporne skupine?
Ne, lejte, jaz vam ne morem vec¢ kaj dost pomagat pa povedat, kot to, da nobenga ne rabimo, da se jaz umaknem,
ko je on jezen, dotikov pa ne prenese. Evo, to je to (141).

Hvala.

8.2.10. Intervju J

Spol

Z ().

Starost

73 let (J2).

Sorodstveno razmerje s ¢lovekom z demenco?
Zena (J3).

Cas izvajanja oskrbe svojca z demenco?

Od prvih opazenih znakov bolezni je 7 let (J4).

Kdo $e skrbi za sorodnika z demenco?

Osebje v domu, kjer zdaj zivi (J5).

Se tudi drugi sorodniki vkljuc¢ujejo v skrb za sorodnika z demenco?

Za moza dejansko skrbi osebje v domu, hodim pa jaz vsak dan k njemu na obisk za tri ure, na obisk hodijo Se

najine tri héerke pa brat in njegove sestre (J6).

Gospod Zivi v enoposteljni sobi?

Mah kje, Stirje so v eni sobi, obup, vam povem (J7).

Koliko pa je star vas moz? 74 let (J8).

Kako so se pricele teZave z demenco?

Pred sedmimi leti se je zacelo z zamiSljeno voznjo avtomobila, upadel interes reSevanja krizank, sudokuja, Saha,
kart, igranja tenisa, kuhanja, koSnje trave (J9).

V kateri fazi demence je gospod?

V domu so mi rekli, da je to Ze pozna tretja faza (J10). Saj se mi zdi, da tudi takrat, ko ste vi hodili e k njemu na

dom, je bil v tretji fazi.

Res je. Kaj pa gospod Se zmore in ¢esa ne?
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Zmore jesti sendvi¢, ¢e mu dam v roko, piti iz steklenice, ¢e mu jo polozim v roko (J11). Malo sodeluje pri

preoblacenju majice (J12). Za vse drugo je odvisen od pomo¢i drugih. Ce mu samo re¢em, naj prime kozarec, ga

ne bo sam od sebe. Moram mu ga dati v roke. Tudi ¢e mu dam zlico v roke, si ob¢asno Se da sam v usta. Samo

potem bi to jedel eno uro in pol. Tudi mu dam Zemljo v roke in jo je pol ure. Ko zazna, da je to hrana, avtomati¢no

dela. Ce bi se &lovek ukvarjal z njim, bi najbrz naredil $e kaj veé¢ (J13).

Kako ocenjujete vaso informiranost glede demence in sporazumevanja z ljudmi z demenco?

Pa jaz menim, da kar nekaj sicer vem o demenci, morala bi Se ve¢ vedeti, ker me tudi zanima (J14). O
sporazumevanju pa vem zelo malo.

Katerih znanj bi potem rekli, da imate vec?

Oh, absolutno o negi (J15).

Pa manj?

Ja to pa glede sporazumevanja, tukaj imam pa res zelo malo znanja (J16).

Povejte mi, kako pa se potem vi sporazumevate z moZem?

Jaz mislim, da gre pri uspeSnosti sporazumevanju s Clovekom z demenco za razlicna obdobja, lahko se

nesporazumevanje pojavi ze v zacetni fazi bolezni ali kasneje (J17). Tako so mi povedali ljudje, ki imajo stike z

ljudmi z demenco. V¢asih tudi dan vpliva na takega bolnika (J18). Pri mozu je trenutno tako stanje, da ko ga

obis¢em, dobro pomalica in popije, kar zazivi. V¢asih tudi rece, ko kaj dobre poje ymmmmme« (J19). Izrazi

zadovoljstvo, se smeji in za¢ne nekaj po svoje govoriti. Jaz pa normalno kar nekaj govorim (J20).

Ste morda razvili kakSen svoj na¢in sporazumevanja?

Zal ne, ker se nimam od koga nauditi (J21). Na glasbo je zelo navezan, ko je bila korona, sem mu dajala ves &as

glasbo, je uzival in je tudi s prsti migal, kot da je igral na klavir ali harmoniko, tudi po eno uro je poslu$al preko

racunalnika in spremljal (J22). Zdaj mu damo sluSalke in se obraz spreminja, kak$na pesem mu je vSec¢, kaksSna

mu ni. Italijanske so mu vSec, kaksne pa ne, takoj ga prepoznam po mimiki obraza (J23). Héerke pa Se plesejo
pred njim in se tudi on zaéne kar premikat po stolu in sodeluje, kot da plese (J24). On je véasih veliko zvizgal, jaz
sicer ne znam. In ko se je to naucil, in ko je ful vesel in zadovoljen, on zvizga. VEasih kar po taktu in po kaksni

pesmi, v&asih pa kar tako. Se mi zdi, kot da razume melodijo, hitrost in takt. Je videti, kako se razveseli, ko pridem

na obisk in takrat vedno zacne Zvizgat, ko pa mu re¢em, da grem, takrat se mu pa zamraci obraz in pokaze, da je

nezadovoljen (J25).

Torej to je en nacin vase komunikacije z njim. Na kakSen nacin pa se znajdete, ko mu Zelite nekaj sporociti?

Jaz povem, kar mislim, on se v¢asih odzove ali tudi ne. Malokrat pa mi odgovori, to je res malokrat, ne vem, ¢e je

v dveh odstotkih. Takrat rece »lepo, dobro je, prosim, hvala« (J26).

S kaks$nimi izzivi se soocate pri tem?

Ja, ko ne naredi, kar mu recem (J27). Potem mu poskuSam povedati Se bolj enostavno, ali pa zapeljem pogovor v

drugo smer (J28). Vedno se smejim in probam na humor obrnit in potem je tudi on boljSe in se lazje zmeniva (J29).

Vedno si vzamem ¢as za njega in da tocno ve, da sem tja prisla k njemu zaradi njega, pa je potem lazje (J30).

Bi rekli, da je besedno sporazumevanje $e ucinkovito? DoseZe svoj namen?

V zacetku bolezni je bilo sporazumevanje dosezeno. Zacela sem bolj pocasi, razumljivej$e in tiSje govoriti. Besede
sem opisovala opisno (J31). Zdaj pa to ve¢ ne gre. Z besedami vcasih Ze zelo tezko (J32).

Potem sta bolj na nebesednem sporazumevanju. Kako oziroma na kakSen nacin vzpostavite nebesedno

sporazumevanje?
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Nebesedno sporazumevanje vzpostavim, tako, da na primer reCem mozu, »imam te rada, ti si moj Frenk«, ga

objamem, on se zasmeji, me toplo pogleda, v&asih re¢e »jaz tudi« (J33). Cisto samo preko dotikov, to ful ful éuti

(J34). Je pa tko, Ce je kakSen nov Elovek, se noe odzivat in ne poslusa in ne sodeluje. Ene sprejme, ene pa ne

(J35).

Kako pa vi moZu posredujete neko navodilo za izvedbo aktivnosti brez besed? (npr, da se obrne v postelji,
odpre usta, prime kozarec...)

Pomagam mu, sodelujem pri obracanju, na usta mu polozim Zlico in odpre usta, kozarec mu dam v roko, paé

nakazem gib in mu dam nek impulz, informacijo (J36).

Ali vi razumete pomen nebesedne komunikacije, ki vam jo sporo¢a gospod? Razumete kaj vam Zeli
sporo¢iti?

Bolj, ko bolezen napreduje slab$a je komunikacija. V¢asih moz govori celo uro, pa ga ni¢ ne razumem, ampak

vem, da bi mi nekaj povedal pozitivnega (J37). Drugace pa preko mimike. Ko se mu obraz razjasni ali pa zmraci

ko je hud in vem, da nekaj ni prav (J38).

Opazate, da je postal fizi¢no in verbalno agresiven?

Opazila sem, da je imel v¢asih grozljiv pogled, tako. da sem bila takrat zelo pazljiva pri komuniciranju. A veste

tak hudicev pogled, kot recejo (J39). Lahko da je bilo tudi kaj z zdravili povezano. Taktno sem skoraj vedno

pritrjevala njegovim ugotovitvam, ker se je tako umiril (J40). Pri teh ljudeh nikoli ne ves, kaj mislijo. So mi rekli,

da je treba vedno vse Skarje in noze pospravit. So mi rekli da so to nepredvidljivi ljudje. Lahko kdaj z roko zamahne

ali us€ipne (J41), ker se brani, sploh pri teh negovalkah. Vsaka ima najbrz drugacen pristop, eni zelo hitijo, niso

pazljivi, pa mu kaj grdo recejo (J42). Pa z dvigalom ga dajejo na vozic¢ek in najbrz ga potem tudi udarijo ali pa se

kam butne. Tudi nogo je imel poskodovano, in seveda da potem noce sodelovati z njimi (J43). Morda mi ne zna

povedat, ampak mislim, da ga kakSni dogodki ali pa ljudje spomnijo na dolocene obcutke in potem nekoga odklanja

zaradi slabega obcutka o njem (J44).

Na kaks$en nacin pa vi potem odreagirate, ko se gospod razburi?

Odprem novo temo pogovora (J45) in pa probam biti zelo prijazna, se mi zdi, da sem véasih ze kar osladna, ampak

to njemu najbolj odgovarja, prijaznost, nasmeh, moja mirnost in bozanje (J46).

To je nacin, da ga pomirite?

Ja. Prijaznost, mirnost, da se nasmehnem, ga pobozam, mu kaj zapojem (J47). Sicer je sedaj v fazi, ko je miren.

Zelo pomembno je, da so osebe, ki delajo z njim umirjene in da ne povzdigujejo glasu. Delati morajo nezno in

pocasi. Nikakor ne grobo in ne s povzdignjenim glasom (J48).

Kako pa ste se vi ob tem pocutili, ko je bil kdaj takole bolj hud?
Razmisljam, kako postane ¢lovek z napredujoco obliko demence nebogljen in tako zelo odvisen od drugih ljudi.

Kot dojencek (J49). Zalostna sem na momente (J50).

Ste opazili, da ste se morda sami kdaj neustrezno odzvali?

Ne, to pa ne. Menim, da se znam obvladovati in sprejemam situacijo (J51).

Ali poznate koncept oskrbe in sporazumevanja preko bazalne stimulacije?

Poznam in tak koncept bi moral biti prisoten v domovih starejsih, pri delavcih na podroéju nege in oskrbe, delovnih
terapevtih in fizioterapevtih (J52).

Kako pa vas$ mozZ odreagira na vas dotik?
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Zelo pozitivno (J53). V<asih se tudi strese, torej se malo ustrasi. To takrat, ¢e me ne vidi (J54). Drugace mi pa rece

kdaj »lepo mi je« (J55). Je miren in zadovoljen (J56).

Kaksen pa je ta dotik?

Pobozam ga po dlani, nezen je, ne smem priti od strani, to zdaj ze vem (J57). Pa ga pogledam in ga pozdravim,

ga pogledam v o¢€i, tudi ¢e mizi, ga najprej pozdravim, pa mu re¢em »Malinca je priSla«, on se potem nasmeje, pa

ga pobozam po vratu in po glavi in uSesu, samo s prstom najprej in se kar stisne skupaj, ko mu je lepo in prijeten

obcutek. Takrat odpre oéi in vzpostaviva ocesni kontakt (J58).

Ste poskusali kdaj vzpostaviti stik z moZem preko drugih ¢util?

Vedno z bozanjem (J59). Pa tudi z glasbo (J60). Ja, pa vonj. A veste, ko sem vam rekla, da v€asih pridem, pa ga

pokli¢em in se ga dotaknem, pa v¢asih tudi po eno uro ne odpre o¢i. Zdaj se mu pa priblizam, tako da me zavonja.

Moj parfum, takega, ki sem ga vedno imela. In se nasmehne. In odpre o¢i. A ni to lepo no, kot da bi se me spomnil

(Jo1). Pako greva ven na sprehod, utrgam kaksno sivko, pa jo pomencam med prsti in mu dam za povonjat. On bi

sicer to kar ugriznil in pojedel, tako da mu ne dam cvet, samo vonj med prsti. Pa lovor in roZzmarin. To so bile vse

vonjave, ki jih je poznal, saj je izredno rad kuhal in mu je to vse poznano (J62).

Zelo dobro. Pa ste se morda kdaj udelezili izobraZevanja o sporazumevanju z ljudmi z demenco?

Ne, ker nisem imela moznosti (J63).

Kaksno obliko podpore in pomoci pa si Zelite, da bi se laZje sporazumevali s ¢lovekom z demenco?

Najraje bi $la na kak$no predavanje ali pa delavnico (J64).

Pa ste morda kdaj poiskali pomoc¢ lokalnih podpornih skupin ali nevladnih organizacij? Sem ja, sem §la na

Spomincico na osebni razgovor (J65). Na tej Spomincici nisem ni¢ novega zvedela, so mi rekli, da jaz vem vec

kot pa oni in da lahko jaz njih kaj nauéim (J66). Sem pa bila zelo vesela in hvalezna, ko ste v hodili k meni in

mozu. Vi ste mi pa dala ogromno in od vas sem izvedela najve¢. Dejansko to, ker vem, vem od vas, vi ste me

ogromno naucili (J67).

Oh, hvala. Pa menite, da bi bolje prepoznali potrebe ¢loveka z demenco, ¢e bi poznali tehnike nebesednega
sporazumevanja?

O ja, seveda, bi bolje prepoznala potrebe (J68).

Zelite povedati $e kaj?

Slisala sem, da so véasih osebe z demenco imele posebnega zobozdravnika. Zanima me, kako je kaj danes s tem

(J69)? Veliko se govori o prepoznavanju znakov za bolezen. Ko pa se s tem soocis, je kup vprasanj (J70). Imam
obcutek, ko je postavljena diagnoza, dobi§ zdravila si kar malo na stranskem tiru. Zanima me, ali obstaja kak$na
sledljivost napredovanja bolezni pri vseh bolnikih z demenco na nivoju drzave (J71). Pa veste kaj jaz mislim Petra,
Ce bi se mogoce logopedi kaj ukvarjali z dementnimi bolniki, in dali kak§na navodila, bi bilo lazje. Vsekakor mora

biti pristop strokoven. Tu na tem podrocju se strokovno zelo malo dogaja. Vsaj jaz imam tak obcutek (J72). Ko

imas diagnozo, kar plavas po svoje (J73).

Menite, da bi bili logopedi za to pristojni?

Ne vem, logopedi, pedagogi. Po kapi vem, da so logopedi in jih u¢ijo na novo govorit. Je to sicer druga¢na vrsta

bolezni, ampak oboje je nevroloska bolezen. Nisem Se sliSala, ¢e imajo to logopedi, ampak vsekakor bi nas morali

nauciti, kako se pogovarjati z ljudmi z demenco oziroma kako pri njih ohranjati besedni zaklad (J74).

Hvala Petra.

Hvala tudi vam.
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8.3. Priloga 3: Odprto kodiranje

FORMALNI OSKBOVALCI

OSEBNI PODATKI

TEMA OSEBNI PODATKI

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

Al zenski Spol

B1 zenski Spol

Cl zenski Spol

Dl zenski Spol

El zenski Spol

A2 40 let Starost

B2 54 let Starost

C2 50 let Starost

D2 48 let Starost

E2 59 let Starost

A3 Socialna oskrbovalka Poklic Razmerje do ¢loveka
z demenco

B3 Socialna oskrbovalka Poklic Razmerje do ¢loveka
z demenco

C3 Socialna oskrbovalka Poklic Razmerje do ¢loveka
z demenco

D3 Socialna oskrbovalka Poklic Razmerje do ¢loveka
z demenco

E3 Socialna oskrbovalka Poklic Razmerje do ¢loveka
z demenco

OSKRBA CLOVEKA Z DEMENCO

TEMA OSKRBA CLOVEKA Z DEMENCO

ST. I1ZJAVA POJEM KATEGORIJA
IZJAVE
A4 6 let Leta Casovno obdobje

pridobivanja delovnih
izkuSenj z oskrbo

B4 Na Zodu zdej ze 20 let, prej pa kar sem bila v Leta Casovno obdobje
domu upokojencev 3 leta na Taboru, v bolnici pa pridobivanja delovnih
smo imeli obCasno dementne, ampak ne tako zelo izkuSenj z oskrbo
veliko, tako da Ze vec¢ kot 25 let.

C4 18 let. Leta Casovno obdobje

pridobivanja delovnih
izkusenj z oskrbo
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D4 V Zodu sem Ze petnajst let, torej Ze ves Cas, eni Leta Casovno obdobje
so recimo dementni, eni pa ne. pridobivanja delovnih

izkusenj z oskrbo

E4 Ja v bistvu od samega zacetka, 16 let sem v Zodu. | Leta Casovno obdobje

pridobivanja delovnih
izkusenj z oskrbo

A5 V bistvu so kar vsi, za katere skrbim dementni. Vsi Stevilo ljudi z
Dva sta kar, pri dveh so pa sledi demence. demenco, za katere

skrbi

C5 V bistvu imajo vsi demenco. Vsi Stevilo ljudi z

demenco, za katere
skrbi

E5 Zdaj imam pa sploh en tak specific¢en urnik in Vsi Stevilo ljudi z
teren, kjer imam same dementne. demenco, za katere

skrbi

B5 Trenutno Ze kar nekaj ¢asa za eno redno, sem Vecinoma Stevilo ljudi z
vsak dan tam dve uri, ker delam po Stiri ure, demenco, za katere
potem je pa odvisno, zdele drug teden bom spet skrbi
imela par, ki je dementen, gospa je zelo
dementna, tako da ja, kar no, se vedno kdo najde,
stalno pa Ze vsaj 3 leta, imamo kar veliko
dementnih.

D5 Glede na to, da sem jaz leteca, bi tezko rekla, da Vecinoma Stevilo ljudi z
imam ves ¢as eno in isto, tako da bi rekla vsaj demenco, za katere
dva do tri uporabnika na teden, ki imata skrbi
demenco.

All Jp, vsi so v domacem okolju. Domace okolje Okolje, kjer zivi

¢lovek z demenco

B6 Ja, ja, vsi doma zivijo. Domace okolje Okolje, kjer zivi

¢lovek z demenco

C6 Ja, seveda, doma so... Domace okolje Okolje, kjer zivi

¢lovek z demenco

D6 So pa valda vsi §e doma, a ne. Domace okolje Okolje, kjer zivi

¢lovek z demenco

E6 Ja itak, doma, kje pa? Domace okolje Okolje, kjer zivi

¢lovek z demenco

Al2 Svojci so prisotni ali pa niso, ali je samo zakonec, | Sam/s sorodniki Stanovanjska
ki je v istih letih kot partner, sta lahko Ze oba skupnost
dementna. Pa veliko je tudi takih, ki so jim
partnerji ze umrli.

Ell Vecina jih je samih doma. Imam gospo ki zivi Sam/s sorodniki Stanovanjska
sama v hisi ampak je h¢erka vedno pri njej, vsak skupnost
vikend, imam eno gospo, ki je Cist sama v
stanovanju, pa necak skrbi za njo, ob¢asno
prihaja na dva do tri dni, potem eno gospo, ki Zivi
s svojci. Razli¢no no, ampak bi rekla, da morda
jih je ve¢ samih.

B7 Zdele vse, ki jih imam, Zivijo s svojci, ja. S sorodniki Stanovanjska

skupnost

C7 ...sam vecinoma so pa kar vsi sami, a ves. Sami Stanovanjska

skupnost

D9 Ja, on je sam, pa sej so itak veCinoma vsi, zato pa | Sami Stanovanjska
hodimo mi tja, a ne? skupnost

Al4 Od zacetnih znakov do poznejse faze. Vse §tiri faze Faza demence

B8 Zdele bi rekla, da nekje v srednji fazi. Druga in tretja faza | Faza demence

136




C8

Vecina je Se pokretnih, pogovorljivih, vcasih pa
moram kar malo domisljije uporabljat, kaj mislijo
povedat.

Prva in druga faza

Faza demence

D7 Zdaj recimo ¢e govorim o dveh, ki jih imam na Prva in tretja, Cetrta | Faza demence
enem terenu, bi rekla, da sta na zaCetku, ena je pa | faza
ze zelo mo¢no dementna

E7 Globokih. Kar precej globokih, ker mi Tretja in Cetrta faza | Faza demence

pravzaprav karkoli dobimo je redko, da je kdo v demence
zacetnih fazah. To so ljudje ki so Ze precej v letih
z razvito boleznijo.

A6 Hm, kar vsega po malem, ne znajo se oblec, Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
aktivnosti - demenco
obladenje

A7 nocejo se umivat, Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
aktivnosti — osebna | demenco
higiena

C9 Precej je treba za njih skrbet, od higiene, Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z

hranjenja, nadzor zdravil, nekje pospravljanje aktivnosti — osebna | demenco
higiena

D8 Precej je treba za njih skrbet. Z enimi je ve¢ dela, | Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z

z drugimi manj. Imam enega gospoda, ki se mi aktivnosti — osebna | demenco
¢ist vedno, ampak res Cist vedno razmaze z higiena
blatom. Pa da se ti zmesa.

El10 odklanjanje higiene Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
aktivnosti — osebna | demenco
higiena

B9 Imela sem eno gospo pred leti, ki sem skrbela za | Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z

njo, od prvega dneva, od zacetka demence in do aktivnosti - demenco
smrti. V bistvu je bilo Ze poziranje problem, na prehranjevanje
koncu je umrla prav res od demence.
C9 Precej je treba za njih skrbet, od higiene, Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
hranjenja, nadzor zdravil, nekje pospravljanje aktivnosti - demenco
prehranjevanje
B14 Jaz jo ze hranim, jé stvari, ki jih lahko z roko Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
otipa sama, to se pravi sadje, smoki, tako da se aktivnosti - demenco
tudi malo zamoti, dokler sin ne pride. prehranjevanje

B11 skréena v polozaju fetusa Gibanje Tezave ljudi z

demenco

B12 Tudi sedaj imam eno gospo, ki je Ze nepokretna, | Gibanje Tezave ljudi z

lezi v postelji demenco

B15 Letos je pa ta gospa oblezala, ker ve¢ ne more Gibanje Tezave ljudi z

sedeti. Prej je Se lahko sedela za mizo, ampak jo demenco
je pricelo zanasati in ni ve¢ zmogla. Zdaj ima

posteljo, vzdignjeno vzglavje, sin jo tudi tako

pusti, ko gre v sluzbo. Potem jo tudi jaz polezem,

da se ji malo hrbtenica umiri.

A8 zamenjajo noc¢ za dan Casovna Tezave ljudi z
dezorientacija demenco

ES8 Dezorientiranost, se pravi v ¢asu, predvsem v Casovna Tezave ljudi z

Casu dezorientacija demenco

Al0 vcasih so zmedeni, kje smo, kaj je za en dan, tko | Krajevna Tezave ljudi z

no. dezorientacija demenco
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C9 Precej je treba za njih skrbet, od higiene, Nadzor nad Tezave ljudi z
hranjenja, nadzor zdravil, nekje pospravljanje jemanjem zdravil demenco
A9 ne najdejo pravih besed, ne razumejo, kaj jim Sporazumevanje Tezave ljudi z
hoc¢em povedat, demenco
B13 ne komunicira, se nasmeji, mogoce kaksno Sporazumevanje Tezave ljudi z
besedo rece, ampak nerazumljivo, nerazlo¢no. demenco
E9 slabsa komunikacija Sporazumevanje Tezave ljudi z
demenco
B16 Jaz sem tam dve uri, tako da na vmes pociva, Fizi¢na kondicija Tezave ljudi z
pripravim kosilo, jo posedem in nahranim in demenco
potem gre spet pocivat. Je hitro utrujena
C9 Precej je treba za njih skrbet, od higiene, Pospravljanje Tezave ljudi z
hranjenja, nadzor zdravil, nekje pospravljanje demenco
B10 bila je vsa v dekubitusih Telesne rane Tezave ljudi z
demenco
C10 Potrebujejo nadzor kako jim gre vsakdanje Nadzor nad Tezave ljudi z
zivljenje. Pa tudi odvisno ali zivijo sami ali ne. potekom dneva demenco
Tam, kjer so sami, je precej ve¢ dela.
D10 No, in temu gospodu je najbrz dolgcas, kaj jaz Kreiranje vsakdana | Tezave ljudi z
vem, to Se nisem ugotovila, zakaj to poc¢ne. demenco
Al3 Ja itak, tisti ki so sami, so ¢ist bolj zmedeni. Zmedenost Tezave v zivljenju
¢loveka z demenco,
ki zivi sam
Al4 A ves kaj jaz opazam, govorit ve¢ ne znajo. Ja,a | Sporazumevanje Tezave v zivljenju
ves, ker se nimajo s kom pogovarjat, pol pa se kar ¢loveka z demenco,
tam menijo sami s sabo. ki zivi sam
B18 A ves kako so osamljeni ti ljudje...in ves kaj se Sporazumevanje Tezave v zivljenju
potem zgodi? Utihnejo. Enostavno nehajo ¢loveka z demenco,
govorit, ker se nimajo s kom pogovarjat. ki zivi sam
Cl1 Ne znajo se ve¢ pogovarjat Sporazumevanje Tezave v zivljenju
¢loveka z demenco,
ki zivi sam
DI11 Po govoru se vidi, ¢e so sami, se ve¢ pogovarjajo | Sporazumevanje Tezave v zivljenju
sami s sabo ali pa utihnejo ¢loveka z demenco,
ki zivi sam
D13 Prov ne zna se veC pogovarjat s tabo. Ne vem no, | Sporazumevanje Tezave v zivljenju
tko jaz opazam, sej lohk da se motim, sam tko je. ¢loveka z demenco,
ki zivi sam
B17 A ves kako so osamljeni ti ljudje Osamljenost Tezave v zivljenju
¢loveka z demenco,
ki Zivi sam
El4 Jaz moram reci, da so bogi ze zaradi tega, ker so | Osamljenost Tezave v zivljenju
po cele dneve sami doma. Cloveka z demenco,
In je s temi, ki so sami, so bogi no. ki zivi sam
Al5 Pa gledajo v steno, pa recejo, Ce jaz vidim da tam | Vidne halucinacije | Tezave v zivljenju
nekdo stoji pa take finte. ¢loveka z demenco,
ki zivi sam
C12 ali pa se pogovarjajo z nekom, ki ga ni tam, Vidne halucinacije | Tezave v zivljenju
¢loveka z demenco,
ki zivi sam
C13 vc¢asih mi tudi nekdo rece, da se skoz nekdo z Slusne halucinacije | Tezave v zivljenju
njim pogovarja, pa vem da je sam pa da nobenga ¢loveka z demenco,
ni bilo pred mano tle ki zivi sam
CI15 Pa tut tko no, veckrat se kakSen padec zgodi, ker | Padci Tezave v zivljenju

se vec tolk ne gibajo pa kar obsedijo

¢loveka z demenco,
ki zivi sam
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potem ¢Eez dan spijo, ponoci bluzijo okol,

Cl4 bolj odklanjajo dotike, ker niso navajeni, da se jih | Odklanjanje Tezave v zivljenju
kdo dotika, tko, ful so sramezljivi, sam kaj naj, dotikov ¢loveka z demenco,
jaz mu moram plenico zamenjat ki Zivi sam

Cleé prav hitrej propadejo, res Napredovanje Tezave v zivljenju

demence ¢loveka z demenco,
ki Zivi sam

Cl4 ker se vec tolk ne gibajo pa kar obsedijo Napredovanje Tezave v zivljenju

demence ¢loveka z demenco,
ki Zivi sam

D12 Se mi zdi, da pri teh demenca ful hitreje Napredovanje Tezave v zivljenju
napreduje. demence ¢loveka z demenco,

ki zivi sam

El12 Razlika je v tem, da e so sami, mnogo hitreje Napredovanje Tezave v zivljenju
zacnejo, bom rekla, propadat. demence ¢loveka z demenco,

ki zivi sam

El3 Ker spremenijo svoj dnevni ritem. Ti ljudje Sprememba Tezave v zivljenju

dnevnega ritma

¢loveka z demenco,

obnasa, kot ko otroku nekaj kupi in potem ima

hladilnik we, jest. Cez dan pa vec¢ spijo. Ker jih ki zivi sam
pac nihée ne vzpodbuja, nihce se ne pogovarja z
njimi, ni nekoga, ki bi jim rekel, da zdele ne spat,
da ne jest.
SEZNANJENOST Z DEMENCO
TEMA SEZNANJENOST Z DEMENCO
ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORUJA
I1ZJAVE
AlS Imeli smo izobrazevanja , ampak Ze na tem izobrazevanje Informiranost o
izobrazevanju so nam povedali, da ima vsak Cisto demenci in
drugacno obliko demence. sporazumevanju
B19 Jaz bi rada vedela veliko vec. Bila sem na izobrazevanje Informiranost o
izobrazevanju, ki smo ga imeli v sluzbi. Malo demenci in
sem ze pozabila, dolo¢ene stvari sem si pa sporazumevanju
zapomnila.
E15 Ja, imam. Prvi¢ je to praksa, drugic je bilo kar izobrazevanje Informiranost o
nekaj izobraZevanj na to temo demence. To sem demenci in
vse dala skozi. sporazumevanju
C17 V konéni fazi mislim da premalo. znanje Informiranost o
demenci in
sporazumevanju
D14 Pa kaj jaz vem, moram re¢i, da sem kar znanje Informiranost o
seznanjena s tem, veliko tudi od Spomincice kaj demenci in
preberem, njihovo revijo kdaj preberem. sporazumevanju
El5 Ja, imam. Prvic je to praksa, drugic je bilo kar znanje Informiranost o
nekaj izobraZevanj na to temo demence. To sem demenci in
vse dala skozi. sporazumevanju
El6 Jaz si tudi veliko preberem, jaz sem ¢lovek, ki samoiniciativnost Informiranost o
rada sam poisc¢em kaj, preberem in se tudi sama demenci in
veliko v tej smeri izobrazit koliko se da. sporazumevanju
ElS5 Ja, imam. Prvic€ je to praksa, drugic¢ je bilo kar izku$nje Informiranost o
nekaj izobraZevanj na to temo demence. To sem demenci in
vse dala skozi. sporazumevanju
Al17 Na terenu je problem svojcem razloziti, ker Nerazumevanje Soocanje s sorodniki
nekateri ne razumejo in demence ne priznavajo sorodnikov ljudi z demenco
Al8 Svojci si velikokrat zatiskajo o¢i, pa si recejo, Nepriznavanje Soocanje s sorodniki
bom jaz to naredil, ker drugace bo uzaljen . Sin se | demence ljudi z demenco
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mir. Ne da bi resil problem, ne zavedajo se
resnosti polozaja

D18

...mislijo vsi svojci, da so itak zlehtni, kar tezko
sprejmejo, »moja mama je pa dementna, moj oce
je pa dementen«. Vsi recejo, da ni, pa da je to
zlehtnoba, potem je pa tezko nekomu nekaj
razloZit in reci, da so v zmoti, vaSa mama ali o¢e
je dementen. Po navadi povem vodji, ampak
vecinoma so svojci kar odklonilni. Res velikokrat
recejo, da so zleht in mene ne poslusajo, se z
njimi kregajo, prepirajo, pa agresija se tudi
pojavlja.

Nepriznavanje
demence

Soocanje s sorodniki
ljudi z demenco

Al6

Meni je zelo tezko, Ce svojci ne priznajo
demence. To je zelo naporno, ker trenutno imam
na terenu gospoda in gospo, gospa je ves ¢as v
postelji in jo tam uredis, gospod je pa dementen.
In starejsi sin ne priznava njegove demence in
veckrat nastane tezave. Problem je, e si svojci
tega ne priznavajo in ¢e se kregajo med sabo.
Velikokrat nas imajo za posrednike, ker je en
skregan z drugim in niso najbolj prijatelji med
seboj, ker pa¢ en priznava demenco, pa bi rad
resil, ta drug pa zanika in rece, da je vse v redu in
bomo ze resili tako ali tako.

Nepriznavanje
demence

Soocanje s sorodniki
ljudi z demenco

Al9

Jaz jim potem kar direktno povem, kaj ni v redu
in kaj morajo pospraviti in skriti. Jaz sem stroga
pri takih stvareh. In naceloma nimam tezav in se
najbrz se pozna, ker sem stalna, pa me ze
poznajo.

Resevanje situacije

Soocanje s sorodniki
ljudi z demenco

B24

Ja, iz izku$enj jim povem in sem vedno sliSana.

Resevanje situacije

Soocanje s sorodniki
ljudi z demenco

D18

Ne, nisem slisana, ker mislijo vsi svojci, da so
itak Zlehtni, kar tezko sprejmejo, »moja mama je
pa dementna, moj oCe je pa dementen«. Vsi
recejo, da ni, pa da je to Zlehtnoba, potem je pa
tezko nekomu nekaj razlozit in reéi, da so v
zmoti, vaSa mama ali oce je dementen.

SliSanost s strani
sorodnikov

Soocanje s sorodniki
ljudi z demenco

E18

Da. Zaradi tega, ker so nevedni. Mislim, lahko se
kruto slisi, ampak svojci imajo naceloma res
premalo znanj o demenci. Premalo nekih vescin,
kako s temi ljudmi postopat. Sploh je pa tako,
lazje je meni, ker sem tuj clovek, kakor svojcu, ki
se tezko sprijazni s tem, da je to ta ista oseba,
aktivna, krasna mama in ne vem kaj, danes si pa
ne ve plenice preoblec. In prihaja do teh kratkih
stikov, ker so ljudje preobremenjeni, »Joj, spet si
se poscalag, ko je lahko komunikacija Cisto
drugacna. Tko nestrpni so. Potem jih vedno
probam pomiriti, pa vedno recem, ponavljajte si
vedno samo en stavek: To je Se vedno vasa mami,
ki je bolna. To je bolezen, ona ne dela tega
zanala$¢. Pa mi recejo veckrat svojci, da mislijo,
da dela to zanalas¢. Ja ne, pa ne, nires. In jaz z
lahko delam z dementnimi, to je prav zanimivo,
ker vedno imam to v glavi, da jim je to naredila
bolezen, da njim pravzaprav pol mozganov
manjka in da ni povezave.

Znanje sorodnikov
o demenci

Soocanje s sorodniki
ljudi z demenco

D17

Sigurno imam pa najve¢ znanj samo o negi, pac¢
to osnovno, kar rabim za svoje delo.

Oskrba na domu

Vec znanj o demenci
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A20

Jaz ko pridem do dementnega ¢loveka, se z njim
veliko pogovarjam. To sigurno znam. Da on
razume, zakaj jaz to hoem in pol to sprejme.
Tudi zato ker sem toliko stalna, sej pol vse
naredijo.

Besedno
sporazumevanje

Vec znanj o demenci

B20

Ton glasu je izredno pomemben, ne govorimo
preve¢ naglas, umirjeno, uporabljamo nizji ton,
ko govoris§, nekako sedi$ v istem nivoju, kot je
¢lovek z demenco.

Besedno
sporazumevanje

Vec znanj o demenci

C20

Sigurno je lazje tam, kjer je mozna besedna
komunikacija in tu se mi zdi, da se bolje znajdem
Z njimi.

Besedno
sporazumevanje

Vec znanj o demenci

B22

Hm, lahko bi Se kaj vec vedela. To je malenkost,
kar vem

Vec znanj o demenci

B21

Opazam, da imajo oni zelo ohranjen obcutek, da
se dobro zaveda, ko ga primes. Oni nas razumejo
in so $e vedno zelo ¢ustveni, samo pac ne znajo
pokazat.

Zaznavanje

Ve¢ znanj o demenci

C19

Res je pa, da je lazje, e enega uporabnika
spremljam od takrat, ko je bil pogovorljiv, pa vse
do faze, ko ni veé¢, ker prepoznavam njegove
potrebe in vem, kako deluje ta ¢lovek, paé bolje
ga razumem. Tudi besedna komunikacija mislim
da slej ko prej ni ve¢ toliko pomembna, ker itak
zamenjujejo stvari, ne izraZajo se pravilno, veliko
je uganjevanja oziroma predvidevanja. In to je
dosti lazji pri osebi ki jo ¢lovek pozna.

Prepoznavanje
potreb

Ve¢ znanj o demenci

D15

Pa na zavodu smo imeli ena predavanja od
Kogoja, on je vedno rekel, da so prvi znaki
demence, ko recimo ljudje ne znajo ure narisat.
To mi je nekako ostalo v spominu in vedno
vprasam ¢loveka, a boste uro narisal, pa potem
zna ali pa ne zna. Tako potem hitro vidim, koliko
so dementni.

Prepoznavanje
demence

Ve¢ znanj o demenci

El17

Tukaj se jaz kar suvereno pocutim.

Suverenost

Ve¢ znanj o demenci

A21

Problem je samo tam, kjer ne govorijo, pa potem
nisem Cisto prepri¢ana, kaj mi hoce povedat.

Nebesedno
sporazumevanje

Manj znanj o
demenci

B23

Imam $e eno gospo, za katero skrbim. Ona
recimo pade v eno fazo...recimo umiva zobe, pa
kar tam umiva, pa $e kar ni dobro, pa ima krtacko
za nohte, pa zac¢ne nohte drgnit, pa spet zobe, ker
Se kar ni dobro...jo je zelo tezko ustavit. Ampak
jaz jo potem preklopim v mislih, enostavno
re¢em: »O gospa, saj tole bo pa v redu.« Pa
vidim, da Se kar ni, pa ona kar hoce vse stvari
naredit...pa ji probam potem preusmerit
pozornost, pa jo vpraSam: »Kako je pa bilo takrat,
ko ste §li vi na Triglav?«. A veS, take stvari,
kako prepricat ¢loveka, da tisto stvar, kar
trenutno dela, da ni v redu ali pa recimo, zdaj,
ko grem spet k tej gospe, pa se bo treba
umit...ampak ona noce vstat, se noCe umit, pa je
pokretna drugace. A naj se vsakic zlazem, da bo
zdravnik priSel, da je fino, da se umije, pa tko, a
ne. Vem, te prijeme, bi se jaz rada Se naucila,
kako prepricat dementnega, da se bo Sel umit,
da ni to zdaj ne vem kako dolgo prepricevanje.
Da bodo izvedli neko aktivnost. Sicer se jaz
potem nekaj zmislim, zdravnik bo prisel, pa v

Besedno
sporazumevanje

Manj znanj o
demenci
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cerkev je treba iti...Vsekakor potrebujemo na
Z0D-u izobrazevanja na to temo.

petkrat ali Sestkrat vprasa, kako ste ali kateri dan
je dan, kaj pa vi tukaj, ja, ima§ v¢asih ze kar dost
no. Samo a ves, potrpezljivost je lepa ¢ednost.
Pac taka sem, imam zelo visok prag tolerance,
drugace ne gre.

C18 Takrat ko ni ve¢ mozna besedna komunikacija. Nebesedno Manj znanj o
Tukaj imam manj znanj. sporazumevanje demenci

D16 Kaj pa jaz vem, mogoce ta komunikacija, kako se | Besedno in Manj znanj o
recimo s temi dementnimi pogovarjat, ko so nebesedno demenci
odklonilni. Kako do njega pristopit, na ta nacin, sporazumevanje
da bi $li bolj v detajle. Je pa itak vsak dementen
¢lovek Cist individualen in za sebe. Ne morem
re¢i, da imam dva dementna, pa da sta oba ista.
Pri vsakem moram najti svoj nacin komunikacije.
Nekaj, kar mi je danes §lo, sigurno jutri ne bo
$lo, me lahko kdo gleda, kot da sem padla z
Marsa.

A22 Sc¢asoma se navadis in to¢no ves, kaj bos rekel, Navade Vpliv poznavanja
na kak nacin in s kak$nim tonom. Nimam nekih demence na
konkretnih znanj o demenci, ampak, ko pridem, sporazumevanje z
sem prijazna, lepo povem, in nikoli jih ni¢ ne ljudmi z demenco
silim, da mora nekaj nujno.

B25 Ce bi imela ve¢ znanja, bi se laZje Zelja po ve& znanja | Vpliv poznavanja
sporazumevala, to sem skoraj prepri¢ana. Vem, demence na
da je tezko, verjetno bi pa ve¢ dosegla. Pri sporazumevanje z
zaCetku demence bi bilo super, Ce bi se nasa ljudmi z demenco
sluzba povezala s Spomincico, da bi dobili
njihove skripte za vaje delat.

C21 Se mi zdi da bolj moje izku$nje oziroma iskanje | Izkusnje Vpliv poznavanja
naborov, kaj pri kakSnem Se funkcionira. Po demence na
navadi je vedno neko iskanje, pa individualen sporazumevanje z
pristop. Nekaj kar je en ¢as delovalo, ne pomeni, ljudmi z demenco
da bo tudi naprej. To se zelo spreminja.

D19 Ja, ja. Ceprav véasih moram reéi, da ko te Ze Potrpezljivost Vpliv poznavanja

demence na
sporazumevanje z
ljudmi z demenco

SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO IN IZZIVI1

TEMA SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO
ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA
I1ZJAVE
A23 S pogovorom. Pa ni¢ drugega. Pogovor Besedno
sporazumevanje
B26 S pogovorom. Pogovor Besedno
sporazumevanje
B30 Jaz veliko komuniciram s tem, tudi ko delam, jim | Pogovor Besedno
govorim, kaj delam. sporazumevanje
C36 ...pa zmeraj govorim, kaj delam. Pogovor Besedno
sporazumevanje
D20 Normalno govorim. Pogovor Besedno
sporazumevanje
C38 Jaz povsod govorim, ali me slisi ali ne, mene to Pogovor Besedno
ne zanima. sporazumevanje
C22 Po navadi recimo tako, da so zelo kratki stavki, Kratki, povedni Besedno
pa povedni. stavki sporazumevanje
B27 Vedno jih pohvalim. Pohvala Besedno
sporazumevanje
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C23

Ne bom sprasevala ali bi danes to, ker vidim, da
to tudi do ene mere spravlja ljudi z demenco v z
zadrego. Da skoz neki hoc¢emo od njih, pa ni kos
situaciji.

Brez vpraSanj

Besedno
sporazumevanje

D21

V¢asih se zelo rada hecam, kak$en razume hec,
to¢no vidim po odzivu, vidim, ¢e je za hec, potem
se hecamo dalje, ¢e ni, sem pac resna, koliko se
pac da resno pogovorit. Naceloma pa nekak v
hecu. Eni so, eni niso. In potem vidim kako
naprej.

Humor

Besedno
sporazumevanje

B29

Vc¢asih tudi kaksno pesem jim zapojem, tako radi
pojejo in besedilo jim tece. Vse se spomnijo, cela
besedila. Probam nekak s tem.

Petje pesmi

Besedno
sporazumevanje

C24

Tko da kratki povedni stavki, pomirjajoci, tko
mogoce z roko nakazem smer, kam greva, tko no.

Uporaba kretenj

Nebesedno
sporazumevanje

B31

Pa res se potrudim, da veliko vem o njih, o
njihovi preteklosti, pa potem lazje navezem
pogovor, sestavljam in sprasujem in jih malo
odpeljem v drug svet.

Pogovor o
preteklosti

Raziskovanje
zivljenjskega sveta
uporabnika

B28

Ogromno spraSujem, kako je bilo v¢asih, ker
mene to tudi ze tako samo po sebi zanima, kako
so ziveli véasih.

Pogovor o
preteklosti

Raziskovanje
zivljenjskega sveta
uporabnika

E19

Ja v bistvu tako, da probam jaz ujeti tisto zanko,
miselno zanko. Prvi¢ probam ugotovit v katerem
letu so se zataknili, ker oni se sigurno zataknejo v
enem letu, to je dejstvo. Od rojstva pa do nekje
35-ega leta vse vejo. Od tam naprej ne vejo nic.
Najprej probam to nekak ugotovit. Ali s
pogovorom s svojci ali s pogovorom s to osebo.
In potem se jaz vracam v ta leta nazaj. Jaz jih ne
sprasujem kaj je bilo za kosilo, ampak jih
vprasam o preteklosti. Imam eno gospo, katera se
ja zataknila dale¢ nazaj, ampak vem, da se je
madzarsko uéila v $oli. Ona je mene madzar$¢ino
ucila. In midve za¢neva tam. Tam, kjer v glavi je.
Tam ti zna vse povedat in ona je suverena na
svojem podro¢ju. In midve vsak dan vse eno isto
znova predebatirava, kako je madzarscina, kako
je v Prekmurju, kako je moza spoznala, kako je v
Ljubljano prisla, no, pol se malo zataknemo, do
tam. Ampak glede na to, da ona pozabi, kaj mi je
vceraj povedala, lahko nadaljujeva isto. Tako da
jaz vedno grem nazaj, tam so suvereni, dokler se
ne zgubi vse.

Upostevanje navad
in rutin

Raziskovanje
zivljenjskega sveta
uporabnika

E21

Imam eno gospo, ki je bila v vojaski Soli, je bila v
internatu. V¢asih imam problem pri njej, ker se
noce tuSirat, se upre in rece, ne, ne bom. Ji reCem
da sploh ne bova parlamentirali in da greva pod
tu§ in sem ugotovila, da ko jo malo bolj
pokomandiram po vojasko, se pa dvigne in gre v
kopalnico in jo stuSiram brez tezav. Ona je bila
na ta naCin navajena funkcionirat, da so ji drugi
dajali ukaze. Ona to meni veckrat rece, »da samo
lulal pa kakal nismo na komando«. In tako sva
zaceli. Zdaj se tega prakticno vec ne posluzujem,
ker se je tudi ona mene navadila in funkcionirava
dobro.

Upostevanje navad
in rutin

Raziskovanje
zivljenjskega sveta
uporabnika

E20

Seveda ti za delo s takim ¢lovekom rabi$ en
dolocen ¢as. Da ga ti spoznas, da prides nekako v
tiste njegove finte, da tocno ves, kako ravnat z

Spoznavanje
uporabnika

Casovna komponenta
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njim. Mora$ ga spoznati. Pri enem gre na nezno,
pri enem gre lahko mogoce malo bolj na
komando.

A24 Prijazen, nisem vsiljiva, razen takrat, ko Ze nekaj | Vljudnost Individualen nacin
mora biti, sem natanc¢na in ne popusc¢am. besednega
sporazumevanja
A25 Na tak prijazen nacin moram prvi¢ predstaviti, Predstaviti delo Individualen nacin
kaj bom delala, da se on dobro pocuti in potem, besednega
kot da bi si to zapomnil.. sporazumevanja
A26 Pri enem gospodu, s katerim sem hodila ven na Tikanje Individualen naéin
sprehode, sem poskusila nekaj drugace. Jaz sem besednega
ga redno vikala. In sem ugotovila, ko sem ga jaz sporazumevanja
vikala, je bila njegova reakcija zelo zadrzana,
zelo odklonilna, da on ne bo vstal, da on ne more,
da njega tako noge bolijo in kriz. Naslednjic, ko
sem prisla, sem ga zacela tikati. No, takrat pa se
je v trenutku vse spremenilo. In ko pridem do
tega gospoda, mu re¢em: »Pridi D., bova midva
danes kaj vstala, greva kavo piti? V trenutku je
vstal, ni¢ ni jamral, da ga kaj boli in mi rece: »Ja,
Ce si rekla, da greva na kavo, pa pejval«. V
trenutku je vstal, drugace sem ga pa tudi po eno
uro masirala, ¢e bi on vstal in Sel na drug stran
mize. To je to. Ko se postavis na prijateljsko
linijo in ko on vidi, da ti nisi nek zmaj, od takrat
naprej velikokrat pri kakSnemu naredim tako, da
ga ne vikam, na malo bolj prijateljski liniji.
Nisem na tako formalni liniji. Je kot no¢ in dan.
A27 Jaz sem morda celo prevec na prijateljski liniji, Neformalni odnos Individualen nacin
na taki domaci liniji, kot en del druzine, ker tako besednega
te sprejmejo, ti recejo »ti si pa nasa«. Nisi nekdo, sporazumevanja
ki reces, »zdaj bo pa tako pa tako« in gres.
A28 Vprasas$ Se, kako se pocuti, zadnji¢ sem se z Pogovor o mladosti | Individualen naéin
nekom pogovarjala o njegovi mladosti... besednega
sporazumevanja
A29 ...pa da tudi povem kaj o sebi, kaj se tudi meni Dati del sebe Individualen naéin
dogaja, da gres iz kalupa ven. Da dam del sebe. besednega
Ja, das del sebe in on del sebe in se razvija sporazumevanja
prijateljska naveza...jaz jo imam z vsemi na
svojem terenu. Pa ti bo kdo rekel reke: »Ja, pa si
zmatrana!«. Ja, sem utrujena.
B32 Ja, ni¢ ne mores na silo, pri dementnem to ne gre. | Prepri¢evanje Individualen nacin
Mora3 biti, saj zdaj bom grdo rekla, malo zvit. Ce besednega
ne razume, ali pa da odklanja neko zadevo, potem sporazumevanja
se pac zmislim nekaj: »Lejte, zdravnik bo prisel,
res se morava umit.« Nikoli ne re¢em, da je
umazana, se pa¢ zgovorim na zdravnika, pa da se
bo zrihtala in da se bo fajn pocutila. Ali pa da bo
vnukinja pri$la, pa dajmo frizuro narest. Pol pa
tko, v€asih je uspesno, vecinoma ja, ker jaz sem
tudi bolj tko trmasta.
C25 Mislim da zelo veliko z dotiki. Dotiki so tisti Dotik Individualen nacin
most, s katerim vzpostavi$ odnos. besednega
sporazumevanja
D22 Sej pravim, kar kdo me zamenja, v¢asih sem Igranje vlog Individualen nacin
kaksna teta, v€asih sem kaksna sestri¢na, ravno ta besednega
teden mi je ena rekla, »Kdo pa ste vi?«, »Ja sem sporazumevanja

vas pri$la zrihtat«, pa mi reCe, »A niste vi Zena od
sina«. Sem rekla, »Ja lahko sem tudi Zena od
sina«. Samo se je ta prava zena od sina hitro
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oglasila in rekla, da ne, da sem jaz samo
negovalka, da je ona Zena od njenega sina. Tko
no, sej v hecu bi lahko tudi jaz ostala ta Zena od
sina, ne pa da smo potem gospo Cist zmedli in ni
veé vedela kdo je kdo. Ker glih tu ne sprejmejo,
da je mama dementna in boh ne dej se kdaj
pohecat. Tko no, meni se zdi to brez veze ¢loveka
v konflikt spravljat pa neko stisko, naj pa¢ on
verjame, kar ima tisti trenutek v glavi. Mene
zaradi tega ne bo konec, ¢e pa lahko ¢loveku
olajsam kaksno stisko, je pa sploh super. Ne vem
no, sej lahko da narobe razmisljam, samo se mi
zdi, da se to kar obnese no. Kakorkoli no, jaz se
potem nasmehnem in sem lahko tudi snaha in h¢i
in sem teta in sestri¢na, kakorkoli Ze.

D23 Ja, saj drugace ne more§. Dokler ti njega na Dovolj ¢asa Individualen naéin
postimas in ne prepricas, da se mora stusirat ali besednega
pa umit, lahko v¢asih kar traja, ker znajo bit kar sporazumevanja
odklonilni.

A30 Pa kaj jaz vem, pa¢ povem mu. Ce pa ne razume, | Besedna navodila Prenos informacij in
pa pa¢ naredim po svoje. navodil

B33 Cisto preprosto, dam mu Zlico v roko, nakazem Nakazati gib Prenasanje informacij
mu gib, ali pa ga primem za roko pa re¢em: in navodil
»Greva zdaj v kopalnico.«. Pa¢ nakazem.

C26 Po navadi dam kar v roko, ali pa dam kozarec v Nakazati gib PrenaSanje informacij
roko, da se dotakne, pa potem vidim, ¢e bo to in navodil
prijel ali ne, pomagam potem tudi zvrnit kozarec,
tako da vidi, kaj je namen tega. Pa¢ nakazem gib.

C27 Vc¢asih je tudi posnemanje, da on mene vidi, kaj Posnemanje PrenaSanje informacij
delam. in navodil

D24 Zmeraj se na zacetku malo pogovarjamo, po Zaupanje Prenasanje informacij
navadi te itak najprej vprasa »Kaj pa ti tukaj«, pa in navodil
reCem »Malo sem priS§la na obisk, malo na en
¢vek, pa Ce se le da, spijemo kozarec vode, ¢aja,
kave, toliko, da oni meni zaupajo, da se me
navadijo.

D25 Pol mu pa re¢em, da bo $el v toplice. Gremo na Izmisljanje situacij | Prenasanje informacij
plavanje, ali pa da gremo v jazzuzi. V¢asih uspe, in navodil
vcasih pa obupam in si re¢em, kaj naj pa zdaj, pa
razmi$ljam. Samo po navadi kar uspe no, ¢e
recem da gremo v toplice. No, ko pa me ze
milijonkrat vprasajo, reCem, »da sem ga prisla
umit, pa stusirat«, pa re¢em,«Pejmo se umit. Pa
oni meni nazaj, »ja ne, to pa ne«. Pa reCem, »no,
pa pejva v toplice«, pa potem en Cas Studira, »no,
pol pa pejmo v toplice«. Pa¢ mal jih okol
prinesem, ampak to je taka neskodljiva laz.

E22 To je pa ta rutina o kateri sem prej govorila. Rutina Prenasanje informacij

in navodil
E23 Postopno uvajanje ob delu . Jaz za¢nem pocasi Postopno uvajanje Prenasanje informacij

uvajat, saj ne mores kar pridet in buuum, zdaj
bomo pa mi to takole po moje. Jaz te spremembe
uvajam Cisto pocasi pa vsako posebej. Nikoli ne
silim. Jaz probam, pa recem, boste prisla v
kopalnico. Ta doticna Ze mene pozna in ve kaj to
pomeni. Ce ne Zeli, ok, se vidiva jutri. Ali pa &e
rece, »Ne, ne bom vstala«. Lezi v postelji, ura je
deset, recimo, dokler jaz pridem, pa rece, »Jaz pa
ne bom vstala, kaj ste pa sploh prisla, jaz vas ne
rabim in jaz reem »Ok, v redu«. In jo pustim.

in navodil
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In grem v kuhinjo, in dam kavo gor in za¢nem
zajtrk pripravljat in vsake toliko ¢asa grem malo
na hodnik in malo pokukam kaj delam. Potem
ugotovim, da ze sedi na postelji in ne ve, kaj bi
sama s sabo. Pa spet grem pa spet malo pustim
par minut pa spet grem nazaj. Ampak ko jaz
pridem nazaj, je tako, kot da sem prvic prisla, ker
je ona v vimesnem casu pozabila, da me je
najahala in mi rece »O dobro jutro, a ste priSla«
in midva od tukaj naprej nadaljujeva ali pa reCem
»Kavica je kuhana, pridete?«. »Ja, Ze grem
gospa«.

A3l Da odklanja pitje, da odklanja nego... Odklanjanje oskrbe | Izzivi pri besednem

sporazumevanju

A32 ...da je agresiven, da §Cipa, da ne prejema prave | Agresivnost Izzivi pri besednem
terapije. Kar imam problem na terenu. Pri eni sporazumevanju
gospe je problem, s katerim se vsi soo¢amo, ker
gospa bi na trenutke sodelovala, na trenutke pa ne
bi in postaja agresivna in §¢ipa in krici. In takrat
beseda tut priblizno ne doseze svojega namena.

A33 Problem je tudi, ko sem nekje prvic, pa se Se ne Prvi obisk 1zzivi pri besednem
razumeva. sporazumevanju

B34 Da v¢asih ne zastopijo Cist v redu kaj jaz zelim, Ne razumejo Izzivi pri besednem
gledajo, navodila sporazumevanju

B35 vcasih malo ignorirajo oziroma so v svojem svetu | Ignoriranje Izzivi pri besednem
verjetno. sporazumevanju

B36 Ali pa ¢e jim prevec stvari naenkrat povem, so Zmedenost ob Izzivi pri besednem
potem tudi zmedeni. To jih potem Cist zmedes. preveliki koli€ini sporazumevanju
Prevec informacij ne smejo dobit. informacij

B37 Pa vcasih te kar gleda, pa ves, da te je slisal, Dvom oskrbovalk Izzivi pri besednem
samo nisem ziher, ali me je razumel. Pa potem se | ali je razumel sporazumevanju
kar za¢nem bolj na glas pogovarjat, pa ni ni¢ informacijo
boljse.

C28 Upor. Recimo, ¢e bi bilo fajn se stusirat, se raje Upor Izzivi pri besednem
ne bi, pa to tudi znajo zelo lepo izrazit. sporazumevanju

C29 Po navadi potem preusmerim pozornost na nekaj | Preusmerjanje Izzivi pri besednem
drugega in greva potem pocasi do tusa nazaj. pozornosti sporazumevanju

D26 Ker po navadi je vedno tako, ¢e hoces kaj naredit | Neuspeh Izzivi pri besednem
na silo, se potem kaj zgodi in bi imela slabo vest, sporazumevanju
ker sem ga hotela na silo stusirat, pa¢ pustim, boh
pomagaj. Sej po navadi je tko, da pri tistih
dementnih, ki jih poznam, se tisti nacin, ki sem ti
ga opisala, obnese, pri tistih, ki pa jih ne poznam
pa k njim prvi¢ pridem pac na silo nekaj ne, ce
pac ne gre, se pa potem probava vsak samo
preoblec ali pa s krpicami obrisat. Nobenega ne
silim, ravno zaradi tega, ker se bo sigurno nekaj
slabega zgodilo. Ze v $oli so nas to u&ili, da na
silo nikoli in nikdar. Pac raje pustim tako kot je,
se raje opravic¢im kolegici, ki pride za mano ali pa
svojcem, kakorkoli Ze.

D27 Ja, potem so svojci tisti, ki na svoje starSe vpijejo | Nerazumevanje Izzivi pri besednem
in kricijo, »ja zakaj je pa potem prisla, zakaj jo pa | sorodnikov sporazumevanju
potem placujemo«. Tako da jih probam umirit,

»da me morda vas$ o¢e Se ne pozna, ker sem
prvic«. V najslabSem primeru vsaj preoblecem,
pac Ce ne gre, pa ne gre.
D28 Vc¢asih mi uspe, v€asih ne, pa si mislim, a mi je Dvom v svoje delo | Izzivi pri besednem

treba tega, samo potem pa malo zadiham in
probam dvakrat, trikrat, ¢e pa ne gre, pustim pri

sporazumevanju

146




miru. V¢asih potem uspe zadnjih deset minut. Se
probam na vse nacine pogovarjat, pa jim razlozit.
V¢asih je res tezko.

A34 Mabh kje, pri tistih agresivnih ni $ans. Se lohk po | Neuspesno pri Uspesnost besednega
trepalnicah meces, pa prosi$, moledujes, agresivnih sporazumevanju
prepricujes...ni $ans. To zna bit kar problem, ja. | uporabnikih

B38 Ne, sploh ¢e je stopnja demence tko visoka, v Neuspesno v 3. in Uspesnost besednega
tisti zadnji fazi, ko ni¢ ne razume, ga lahko samo | 4. fazi demence sporazumevanju
Se hrani$ in umivas v postelji.

C30 Ne, nikakor. Neuspesno Uspesnost besednega

sporazumevanju

D29 Ne. Nikakor ne. Saj niso vsi taki, z nekaterimi se | Neuspe$no Uspesnost besednega
da, samo zna biti tezko. sporazumevanju

NEBESEDNO SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

TEMA NEBESEDNO SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORUJA

1ZJAVE

A35 Kot sem rekla, z neznim dotikom. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

B39 Z dotikom. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

C31 Zelo veliko z dotiki. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

E25 Recimo leZe¢i dementni, tak, ki tudi veé ne Dotik Nacin nebesednega
komunicira, tam mogoce lahko z dotikom, ki sporazumevanja
mora biti neZen, da po roki pogladim. Tudi
pobozam po obrazu. To sem uporabljala.

A36 Nisi agresiven. Pa¢ ne odreagiras na agresijo z Brez agresije Nacin nebesednega
agresijo. To je ta prvo. Kaj drugega pa itak ne sporazumevanja
mores,

A37 Lahko prizges dobro in nezno glasbo, in Glasba Nacin nebesednega
poizkusis, da se bo malo pomiril. sporazumevanja

B42 Al pa preko glasbe, takoj dobim njihovo Glasba Nacin nebesednega
pozornost. Jaz sem eni gospe, ko je bila Se v redu, sporazumevanja
sem ji kar telefon vzela, pa Sla na Youtube, ker
ona je veliko hodila v cerkev, pa sem ji potem te
cerkvene pesmi vrtela. Je bil e sin tko navdusen,
je rekel da mi bo kar kodo dal od wi-fi, da bova
lahko pesmi poslusali.

A38 Ali pa, ¢e ima kaksno igraco, kaj ve¢ pa niti ne, Znani predmeti Nacin nebesednega
kar ima$ pa¢ na voljo. sporazumevanja

A39 Ena moja gospa, ki je zelo agresivna, ima zelo Znani okusi Nacin nebesednega
rada bombone. In ¢e vidis, da so tam kje na njeni sporazumevanja
mizi bomboni, ji da§ pa¢ bombon, tacas se gospa
umiri, se zamoti s tem.

B40 Vse z dotikom, ali pa objames, sej tudi to cutijo. | Objem Nacin nebesednega

sporazumevanja

B41 Neznost. Sej se nasmejijo pol, dobi§ odziv njihov. | Neznost Nacin nebesednega
Jih primem za rame, roke, vedno odreagirajo. sporazumevanja

D30 Pri eni gospe, ki res Cist ni¢ ne govori, ji dajem Mezikanje z o¢mi Nacin nebesednega
stavke, da lahko odgovori samo z ja ali ne. Zdaj sporazumevanja

¢e mi ne odgovori, potem je to najbrz ne, ali pa
¢e mi dvakrat pomezikne, je pozitiven odgovor.
To mi je héerka povedala, tako da tukaj malo
vem.
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E24 Ja, ja, sigurno! Sigurno, zato ker tudi jaz voham Vonj Nacin nebesednega
kavo, ker disi in ji reCem, ker je tudi gospa sporazumevanja
kafetarica: «Gooospa, kavica je. Ali ste
pripravljeni?« In ona meni: »Ja, sej voham, sej Ze
disi, prihaajam!«. Evo in sem jaz resila vse
probleme z njo.

E26 Ce ne razume, potem mu pa¢ moram pokazat, kaj | Okus Nacin nebesednega
zelim od njega. Se pravi pokazem Zlico in sporazumevanja
kroznik pa re¢em »Je kosilo, vam bom dala
pocasi«. Najbrz tudi tista Zlica njej ni¢ ne
pomeni, je treba nesti do ust in se dotaknit ustnic,
kot majhnemu otroku, da odpre usta. Potem, ko
malo poskusi, ve, da bo jedla. Isto je s pijaco,
zdaj ¢e vidi loncek ali kozarec, da ti probas ji
dopovedat, da je to za pit, ji mora$ dat za
poskusit.

A40 Vecinoma ja. Imam tudi gospo, ki ne govori, Osnovno Razumevanje
naredim tisto taglavno, kar pa¢ moram, nego in nebesednega
hranjenje. Ce mi Zeli $e kaj drugega povedat, pa sporazumevanje
ne more, ker ni¢ ne govori. formalnih

oskrbovalcev

B43 Mislim da ja, saj tudi po oceh vidis, ali mu je Mimika obraza Razumevanje
hudo, ali hoce kaj lepega povedati sporocit, saj nebesednega
vidi§ po o¢eh, po mimiki, izraz obraza, ust. A ga sporazumevanje
nekaj boli, to bi takoj videla, ali zeli kaj z rokami formalnih
povedati...tako da ja, razumem ja. oskrbovalcev

D32 Ena gospa mi samo mezika, kima, »ja, ne«, pa Mimika obraza Razumevanje
tudi z mimiko obraza veliko naredi. Ce me grdo nebesednega
pogleda, potem vem, da nekaj ni ok. Zadnji¢ sem sporazumevanje
jo dvignila, pa me je tko grdo pogledala. Sem ji formalnih
rekla, »a ne, sem mocnag, pa je rekla »ja«. Pa oskrbovalcev
sem rekla »a boli, pa je rekla »ja«. »Ok dobro,
se opravi¢ujem«. Mimika obraza res veliko pove.

Probam pa¢ ocenit, kaj mi hoce povedat. Zdaj
sem ze toliko ¢asa v temu, da imam Ze izkus$nje.

E28 Ker ti Ze z mimike razbira§. Toliko si, da Mimika obraza Razumevanje
probavas. Enostavno probavas. »A bo v redu nebesednega
tako?«. Pa pokima, ali odkima, ali z o€mi sporazumevanje
pomiga, ali pa¢ ne, ali pljuva ven, ¢e mu das formalnih
zajest, pol vem, da ni ok, ali stisne roko. oskrbovalcev

C32 Mislim da bi §la na izkljucevanje. Razumela ne Izkljucevanje Razumevanje
bi, mislim, razen Ce je zelo o¢itno. Mislim da pa nebesednega
grem po navadi z moznostmi in mi kima ali pa sporazumevanje
ne. formalnih

oskrbovalcev

D31 Naceloma ja, ¢e vem, da mi kdo od svojcev kaj Sorodniki predajo Razumevanje
pove, potem ja, seveda. Ce mi oni razloZijo, informacije nebesednega
potem super. sporazumevanje

formalnih
oskrbovalcev

E27 Ja, zelo tezko. Ce si ti tam enkrat na teden, zelo Stalnost kadra Razumevanje
tezko spoznas. Ce si pa tam vsak dan, pa ga bolj nebesednega
spoznas in potem gre lazje. sporazumevanje

formalnih
oskrbovalcev

E29 Vcasih tudi tako hvaleznost izrazajo. Ti ga malo Stisk roke Razumevanje
pobozas, pa ti stisne roko. Potem ves, da si dobro nebesednega
naredil. sporazumevanje

formalnih
oskrbovalcev
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E30 O¢i so pa tako prazne. Te o¢i so tako ubogo Brezizraznost o¢i Razumevanje
prazne, da tukaj iskat nek izraz v njih je zelo nebesednega
tezko. Ce ti te ljudi pogledas, imajo &ist nek sporazumevanje
poseben pogled in zelo tezko dobis kaksen izraz formalnih
in odziv v teh oces. Ko ga vidis, da ima sproscen oskrbovalcev
izraz na obrazu, o¢i so pa skoraj neizrazne. Jaz
moram reci, da jaz bolj malo razberem kaj iz teh
o¢i. Ja, mogoce kaksno hvaleznost, ali pa ja, »v
redu, sem bil Zejen«, ampak nekaj prav veliko pa
ne, res so brezizrazne te oci.

POZITIVNI UCINKI SPORAZUMEVANJA PREKO DOTIKA

TEMA POZITIVNI UCINKI SPORAZUMEVANJA PREKO DOTIKA

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORUJA

1ZJAVE

A4l Ne. Ne pozna Poznavanje bazalne

stimulacije

A42 Ne, tega nismo $e slisali in tega ne poznamo. Mi | Ne pozna Poznavanje bazalne
se znajdemo s tem, kar pa¢ znamo. stimulacije

B44 Ne. Ne pozna Poznavanje bazalne

stimulacije

C33 Slisala ja, to si ti enkrat predavala a ne? Tole bi Slisala Poznavanje bazalne
rada Se kdaj slisala. stimulacije

D33 Ne. Nisem $e nikoli slisala Ne pozna Poznavanje bazalne

stimulacije

E31 Ne. Ne pozna Poznavanje bazalne

stimulacije

A43 Ja, saj kar pustijo no, po navadi se umirijo, ¢e pa | Se umirijo Odziv ¢loveka z
ne, se pa jaz umaknem. Saj drugega ne mores. demenco na dotik

B45 Ja, pogleda. Pogled z o¢mi Odziv ¢loveka z

demenco na dotik

C34 Po navadi s pogledom. Jaz gledam da je to res Pogled z o¢mi Odziv ¢loveka z
samo dotik, da ni to objem, ker jaz to ne delam, demenco na dotik
da je v bistvu samo tako...Enega gospoda imam,
ki je tudi slep. Re¢em dober dan pa se ga
dotaknem, pa se obrne v mojo smer z glavo. Pa
mu povem kasne nacrte imam danes z njim.

Govori pa ne.

D34 V redu. Jaz jih veliko hecam, pa jih primem za Nasmeh Odziv ¢loveka z
roke, zaenkrat ni bilo kaj negativnega, da bi bilo demenco na dotik
kaj narobe. Jaz jim vedno rec¢em, da tudi oni
mene lahko primejo, pa se potem malo smejimo.

E32 Odvisno v kateri fazi razburjenja so. Ce so zelo Odvisno od stopnje | Odziv ¢loveka z
razburjeni, je treba pocakat a ne. Ne prenesejo nemira demenco na dotik
tudi dotika ne. Ce se malo umirijo, potem tudi
dotik pomaga, da se zadeva do konca umiri. Cist
v tisti fazi razburjenja pa tudi dotik ne pomaga
kaj dosti. Takrat v bistvu pomaga res pustiti jih
pri miru, ker hvala bogu, da pozabijo, zakaj so
znervirani. Saj neko Custvo vznemirjenja ostane,
ampak jih je boljSe malo pusti, pet, deset minut,
pa pridet nazaj, pa potem zadevo umirjat.

A35 Kot sem rekla, z neznim dotikom. NeZen Vrsta dotika

B46 Nezen... Nezen Vrsta dotika

B47 ...primem s celo dlanjo, s celo roko, da ga Cela dlan Vrsta dotika
podprem.
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je bil dober odziv.

demenco

C35 Pravzaprav dostikrat samo polozim roko na ramo, | Inicialni dotik Vrsta dotika
tukaj sem, tudi ko pridem, re¢em vsakemu dober
dan in roka, da gre na rame.
D35 Tako po navadi pobozam po roki, po dlani, pa po | Bozanje Vrsta dotika
rami, ko ga vprasam »Kako ste, ali je vse v
redu«.
D38 ga pobozam BoZanje Vrsta dotika
D36 Ja, eni so za, eni pa ne. DrZijo tisto distanco Odklanjanje dotika | Vrsta dotika
meter in pol in to je to.
D37 Po navadi ga primem za roke... Prijem za roko Lokacija dotika
D39 ...po licu s kazalcem... Lice Lokacija dotika
D40 ...najveckrat po roki, ga primem, pa pobozam po | Roka, dlan Lokacija dotika
dlani.
D41 Tudi po glavi v€asih pobozam. Glava Lokacija dotika
Ad4 Preko glasbe ja. Sluh - glasba Vzpostavljanje stika s
¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
B48 Preko glasbe. Pa postavim se preko njih, pa dam | Suh - glasba Vzpostavljanje stika s
roke v bok in jim kaj re¢em, pa se mal hecam, se ¢lovekom z demenco
smejim pa pojem. Pa se potem kar smejijo.. preko drugih cutil
C37 Ja, pri eni gospe je bila glasba. Sluh - glasba Vzpostavljanje stika s
¢lovekom z demenco
preko drugih cCutil
B49 Preko vonja tudi, jim dam vcasih za povohat Okus Vzpostavljanje stika s
hrano, ali pa ¢aj jagodni ¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
C39 Ta gospa je imela eteri¢no olje sivke, tko da tisto | Vonj Vzpostavljanje stika s
sem ji véasih dala za povohat, samo ni bilo ¢lovekom z demenco
odziva, se ni ni¢ spremenilo na njenem obrazu preko drugih cutil
D42 Ne. Formalna Vzpostavljanje stika s
oskrbovalka ni ¢lovekom z demenco
poizkusila preko drugih cutil
D43 Ne, to tudi ne. Nisem nekaj pevsko nadarjena. Formalna Vzpostavljanje stika s
oskrbovalka ni ¢lovekom z demenco
poizkusila preko drugih cutil
A44 ...v€asih pojejo z mano... Odziv ¢loveka z Vzpostavljanje stika s
demenco ¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
A45 ...samo gledajo stran. Odziv ¢loveka z Vzpostavljanje stika s
demenco ¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
A46 Enkrat sem pri eni pela, je bila glasbenica in res Odziv ¢loveka z Vzpostavljanje stika s

¢lovekom z demenco
preko drugih cutil

NEZELENA OBNASANJA LJUDI Z DEMENCO

TEMA NEZELENA OBNASANJA LJUDI Z DEMENCO

ST. IZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

B50 Ja, tako fizi¢no kot verbalno. Oboje Telesno in besedno

nasilje

E33 Imamo te izkus$nje. Ravno zdaj imamo eno Oboje Telesno in besedno
gospo, ki je agresivna. nasilje

B55 Sam men se zdi, da znajo bit bolj fizicno nasilni Bolj telesno nasilni | Telesno in besedno
kot verbalno. nasilje

D44 Ja. Zdaj imam eno, ki je dementna in agresivna.. | Telesno nasilje Telesno in besedno

nasilje

150




A47

O ja. Pri enem gospodu se je zacela pojavljati
agresija in me kar odriva stran...

Odrivanje stran

Telesno nasilje

E Smo tepene, pos¢ipane, popljuvane, zmerjane s Tepez Telesno nasilje
kurbami in prasicami
A48 ...pa z roko proti men zamahne... Zamabh z roko Telesno nasilje
B53 ...tudi zamahne kdaj kaks$en proti meni. Zamabh z roko Telesno nasilje
C41 znajo zelo grdo zamahnit z roko Zamabh z roko Telesno nasilje
C43 Je mozno, sigurno, da kdo tudi zamahne nazaj. Zamabh z roko Telesno nasilje
A49 ...ust ne odpre in pljuva. Pljuvanje Telesno nasilje
E34 Smo tepene, poséipane, popljuvane, zmerjane s Pljuvanje
kurbami in prasicami
B52 V¢asih sem vsa plava po roki, tako me zna Mocan prijem Telesno nasilje
kaksen zagrabit. ..
C42 se upre z vsemi §tirimi in ti ne dovoli, da nekaj Upor Telesno nasilje
naredis in hoée it nazaj.
D45 Ona $¢ipa, praska, grize Séipanje Telesno nasilje
E34 Smo tepene, pos¢ipane, popljuvane, zmerjane s S¢ipanje
kurbami in prasicami
D45 Ona §¢ipa, praska, grize Praskanje Telesno nasilje
D45 Ona §¢ipa, praska, grize Grizenje Telesno nasilje
B54 Pa tudi kaksno grdo besedo ti zna kdaj zabrusit. Uporaba Besedno nasilje
neprimernih besed
E34 Smo tepene, pos€ipane, popljuvane, zmerjane s Uporaba Besedno nasilje
kurbami in prasicami neprimernih besed
D49 Me smo potem prasice, kurbe in vse. Uporaba Besedno nasilje
neprimernih besed
B56 A ne, pa bi si ¢lovek mislil, kako revez tam v Ohranijo mo¢ Nezavedanje moci
postelji lezi. Cist nemo&en, ampak ko mu pa
pride ta moment, zna bit pa ful mocen.
A50 Prej, ko je govoril, sva se Se lahko kej zmenila, Ko ni ve¢ mozno Stopnjevanje nasilja
zdej pa veC ne govori in se ni¢ ne da zmenit in je | besedno
tut agresiven bolj. sporazumevanje
B51 Bolj ko demenca napreduje, bolj so agresivni. Napredovanje Stopnjevanje nasilja
demence
AS2 Se mi pa zdi, da s¢asoma postajajo vedno bolj Napredovanje Stopnjevanje nasilja
agresivnejsi. demence
C40 Po mojih izkusnjah se to zgodi pri obrac¢anju, ko | Neustrezen poloZzaj | Vzrok nasilja
recimo nocCe biti na eni strani ali pa kaj takega... | telesa v postelji
B57 Bi rekla da takrat, ko ¢utijo, da nekaj ni v redu. Prikrivanje bolezni | Vzrok nasilja
Na trenutke se zavedajo samega sebe in takrat
postanejo bolj agresivni, kot da hocejo prikriti
svojo dementnost.
B58 Pa potem takrat, ¢e preve¢ ho¢em od njih, pa mi Ko ne zmorejo z Vzrok nasilja
ne znajo povedat. besedami izraziti
svojih potreb
B59 Ali pa, ko niso razumljeni, pa postanejo nervozni. | Ko niso razumljeni | Vzrok nasilja
Tko da jaz bi rekla da takrat, ko nam hocejo
nekaj povedat, mi jih pa ne razumemo ali pa ne
upostevamo.
AS3 ...lohk da je povezano s tem, ker nas oni tezje Ko niso razumljeni | Vzrok nasilja
razumejo nas in mi ne razumemo njih.
E35 Ampak tukaj ni problem gospa, problem, je v Neurejena Vzrok nasilja
tem, da se njej ne daje terapija kot bi se ji morala | medikamentozna
dajat. Ker terapijo ima, da bi bila obvladljiva in terapija

bolj mirna, kar bi bilo mnogo bolje tudi za njo,
ampak ker se njej ne daje terapije, smo me na
udaru.
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D48

...pa tudi dovolj terapije ne prejema.

Neurejena
medikamentozna
terapija

Vzrok nasilja

A54

So v neki stiski in odreagirajo kot pa¢ znajo in
zmorejo v tistem trenutku.

QOdziv na stisko

Vzrok nasilja

D47

24 ur samo lezi, mi hodimo po trikrat na dan,
vcasih ena, v¢asih dve in ja, valda, vsak dan
druga, drugi obrazi. Tako da po moje zaradi
tega...

Menjavanje osebja

Vzrok nasilja

AS1

Z neznim dotikom. Cloveka primes, toliko da te
zacuti, da lahko naredis nego, da naredis najbolj
nujno oskrbo, kaj drugega itak ne mores v taki
fazi.

Z dotikom

Resevanje situacije

B60

PoskuSam, da do tega ne pride, da se sploh ne
razburi, drugace poskusam poboZat, pomiriti,
pa reCem: »Nisem vas dobro razumela, dejte mi
Se enkrat povedat. No, zdaj pa vem kaj Zelite.«

Z dotikom

Resevanje situacije

B62

Ja, Cisto samo preko dotika, preko boZanja,
mirnega glasu, mirnega tona, nasmeha

Z dotikom

Resevanje situacije

B62

Ja, Cisto samo preko dotika, preko bozanja,
mirnega glasu, mirnega tona, nasmeha

Miran, prijazen
glas, ton glasu

Resevanje situacije

B60

Poskusam, da do tega ne pride, da se sploh ne
razburi, drugace poskusam pobozat, pomiriti, pa
reCem: »Nisem vas dobro razumela, dejte mi
$e enkrat povedat. No, zdaj pa vem kaj Zelite.«

Miren, prijazen glas

Resevanje situacije

C45

Pac skoz govorim, karkoli delam, vedno
govorim. Tudi preden nekaj naredim, povem, kaj
bom naredila...

Govor

Resevanje situacije

E40

Ja to sem pa eni gospe pela. Ona je bila pianistka
in je imela res cel kup stvari. Njej sem naStimala
Slovenija 2, ko so imeli v¢asih zvecer kulturni
program, pa sva opere poslusale pa take stvari, pa
sem imela Cist ljubi bozji mir, to pa ja, vidis, to
sem se pa spomnila. To sem pa vedela, ona je bila
uciteljica glasbe, jaz sem to gledala, da sem bila
pri njej tisti dan, ko je bil na sporedu ta program
in ona je bila mirna in zadovoljna.

Petje pesmi

Resevanje situacije

B62

Ja, Cisto samo preko dotika, preko bozanja,
mirnega glasu, mirnega tona, nasmeha

Mimika obraza -
nasmeh

Resevanje situacije

As51

Meni se zdi, da ¢e bi bila jaz dementna, da bi mi
bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je
nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da delas
pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas
¢loveka. Tudi Ce je nekdo agresiven, da ga
poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z
glasbo. Tudi z mirnostjo, da ga ne zalis. Ker v
afektu lahko marsikaj reces, moras biti
profesionalen.

Spostljivost

Resevanje situacije

A5l

Meni se zdi, da Ce bi bila jaz dementna, da bi mi
bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je
nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da delas
pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas
Cloveka. Tudi Ce je nekdo agresiven, da ga
poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z
glasbo. Tudi z mirnostjo, da ga ne zalis. Ker v
afektu lahko marsikaj reces, moras biti
profesionalen.

Prijaznost

Resevanje situacije

AS1

Meni se zdi, da ¢e bi bila jaz dementna, da bi mi
bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je
nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da delas

Ne hiti§

Resevanje situacije
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pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas
¢loveka. Tudi ¢e je nekdo agresiven, da ga
poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z
glasbo. Tudi z mirnostjo, da ga ne zalis. Ker v
afektu lahko marsikaj reces, moras biti
profesionalen.

AS1

Meni se zdi, da ¢e bi bila jaz dementna, da bi mi
bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je
nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da delas
pocasi, da si v takem stanju, da ti umirja$
¢loveka. Tudi Ce je nekdo agresiven, da ga
poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z
glasbo. Tudi z mirnostjo, da ga ne zali$. Ker v
afektu lahko marsikaj reces$, moras biti
profesionalen.

Osebna mirnost

Resevanje situacije

B61

Pomembno je, da sem jaz mirna, ker to se precej
odraza na njih. Ker tako kot mi odreagiramo,
bodo tudi oni, Cutijo naso energijo, da se z njimi
usedemo, da ¢utijo, da vso svojo pozornost damo
jim.

Osebna mirnost

Resevanje situacije

As51

Meni se zdi, da e bi bila jaz dementna, da bi mi
bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je
nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da delas
pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas
¢loveka. Tudi ¢e je nekdo agresiven, da ga
poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z
glasbo. Tudi z mirnostjo, da ga ne Zalis. Ker v
afektu lahko marsikaj reces$, moras biti
profesionalen.

Brez zaljenja

Resevanje situacije

As51

Meni se zdi, da ¢e bi bila jaz dementna, da bi mi
bil najbolj pomemben obcutek varnosti, da je
nekdo spostljiv, prijazen, da ne hiti, da delas
pocasi, da si v takem stanju, da ti umirjas
¢loveka. Tudi ¢e je nekdo agresiven, da ga
poskusas pomirit ali z besedo ali dotikom ali z
glasbo. Tudi z mirnostjo, da ga ne zalis. Ker v
afektu lahko marsikaj rece$, moras biti
profesionalen.

Profesionalen
odnos

Resevanje situacije

C46

...preverim vedno, da imam vse pri roki, kar
potrebujem, da ¢im hitreje koncam.

Pripomocki za nego
pripravljeni v
naprej

Resevanje situacije

B60

PoskuSam, da do tega ne pride, da se sploh ne
razburi, drugaée poskuSam pobozat, pomiriti, pa
reCem: »Nisem vas dobro razumela, dejte mi Se
enkrat povedat. No, zdaj pa vem kaj zelite.«

Izogibanje
konfliktni situaciji

Resevanje situacije

E38

Ne, njo je nemogoce pomirit, razen ¢e seveda ji
das tableto, ki pa joj jaz ne smem na svojo
odgovornost dozirat. Pac ¢e je kdo tam, jo dajo
drugi in potem pocakas da se umiri.

Odgovorna oseba
dozira
medikamentozno
terapijo.

Resevanje situacije

E39

Me imamo premalo Casa za te hece. Mi sploh na
misel ni prislo, da bi rekla, bom pa radio vklopila,
niti po navadi ni¢ nimajo prizgano ali pa ni nikjer
radia ali televizije.

Pomanjkanje ¢asa

Resevanje situacije

ASS

Postavila bom mejo, ne bom pustila, da me nekdo
tepe

Postaviti mejo

Odziv formalnih
oskrbovalk na nasilje

A56

Bom rekla: »Tega pa ne pocnite«.

Besedna navodila

Odziv formalnih
oskrbovalk na nasilje

AS57

Ce maha, osebo primes, da te ne udari ali pa se
odmaknes. Gres pac stran.

Odmik

Odziv formalnih
oskrbovalk na nasilje
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D50 Pac jaz jo pustim pri miru, se odmaknem in grem | Odmik Odziv formalnih
v kuhinjo, da jo mine in naredi potem nego druga oskrbovalk na nasilje
kolegica.

E36 Tezko je, ko ves, da to delo pa¢ mora bit Pri oskrbi prisotni Odziv formalnih
opravljeno, zato smo pol zacele hodit tja v paru, dve socialni oskrbovalk na nasilje
da jo ena drzi, druga menja plenico. oskrbovalki

C44 Probala sem ¢im hitreje naredit, ker sem mogla Cim hitreje opraviti | Odziv formalnih
naredit nego in jo obrnit ona pa noce. Jaz sem pa¢ | oskrbo oskrbovalk na nasilje
mogla to naredit, kljub temu da se je upirala in mi
je pokazala, da tega ne pusti.

D51 Isto, ali jo na trdo prime in vse nekaj na hitro ali Cim hitreje opraviti | Odziv formalnih
jO pa pustimo. oskrbo oskrbovalk na nasilje

D51 Isto, ali jo na trdo prime in vse nekaj na hitro ali Nedokonc¢ana Odziv formalnih
jo pa pustimo. oskrba oskrbovalk na nasilje

E37 Jaz sem zdaj prisla v fazo, ko mi je ¢ist vseeno, a | Nedokoncana Odziv formalnih
je ona pokakana do vratu ali ni. Ce ni mirna, jaz oskrba oskrbovalk na nasilje
se obrnem in to je to.

D46 Pa jo potem kar po roki nazaj udarim. Saj vem, Udari nazaj Odziv formalnih
da to ni prav, samo to je tisti nagon, ko se branis. oskrbovalk na nasilje
Samo po roki sem jo nazaj, vec pa ne. Tako da ja,
zal se je ze zgodilo, da sem jo po rokah ez
udarila, ker me je $Cipala in grizla, jaz sem pa
recimo mogla tisto plenico zamenjat. In ko se
recimo obrne proti tebi in se te oprime in te zacne
$¢ipat pa¢ nagonsko udaris.

AS8 Slabo, ker ne more§ ¢loveku pomagat. Ampak ¢e | Razocaranost Pocutje formalnih
ne postavi§ meje, ¢e pustis, da te nekdo udari, bo oskrbovalk ob nasilju
vedno tako.

A59 Jaz sem vcasih prav psihi¢no izgorela. VEasih se | Psihi¢na izgorelost | Pocutje formalnih
vprasam, do kje je naSe delo, da sem jaz Se kot oskrbovalk ob nasilju
¢lovek? V¢asih na terenu ostanemo sami, vsi
dvignejo roke od ¢loveka, svojci, patronazna
sluzba.

B63 Postanem tako malo nervozna, ker po navadi se Nemirnost Pocutje formalnih
nam kaj mudi in se mora§ potem nekaj oskrbovalk ob nasilju
pregovarjat.

Bo64 Drugace pa ne, jaz dementne Cisto drugace Sprejemanje Pocutje formalnih
jemljem. Sej tega ni naredil zato, da bi mene situacije oskrbovalk ob nasilju
razjezil, ne jemljem to osebno, jaz sem to ze
zdavnaj dala skoz.

C47 Ja, ni fajn, vem pa da moram in da ¢imprej bom Dolznost opraviti Pocutje formalnih
to naredila, boljSe bo. svoje delo oskrbovalk ob nasilju

D52 Ja grozno mi je. Ker si mislim, aha, zdaj pane bo | Obcutek krivde Pocutje formalnih
zrihtana, zaradi mene, ker gospe nisem mogla oskrbovalk ob nasilju
uredit, bo v ranah in bo smrdel. Meni je grozno.

Tako da ja. Ampak potem vedno poklicem
kolegico in ji razlozim da pac ni $lo. Pri svojcih
vcasih tudi napiSem na kaksen list ali zvezek, da
je bila misija nemogoce, da je nisem zrihtala, ker
ni pustila in to je to. Posledi¢no se zavedam, ker
je nisem zrihtala, da bo spet smrdela, ali se bo
naslednjemu pustila umit, zamenjat plenico. Ja,
grozno mi je.

A62 ...ker se res ze pocutim nemocnega. Nemoc¢ Pocutje formalnih

oskrbovalk ob nasilju

E41 Jaz Cist dobro. Brez tezav v Pocutje formalnih

pocutju oskrbovalk ob nasilju

A60 Neko¢ sem samo s povzdignjenim glasom rekla, Povzdignjen glas Neustrezen odziv

»to je meja, to pa ne dovolim, tepli me pa ne
boste«, ampak drugega pa nic.

formalnih oskrbovalk
ob nasilju
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navadi so to strokovnjaki z nekega podrocja, ki
imajo veliko pojma o demenci, ampak so v
instituciji. Ker mi ne moremo reci sorodnikom,
dajte pomirjevala, pri nas na terenu je drugace in
potem te strokovnjaki ne znajo odgovarjat na

C48 Sigurno se mi je kdaj zgodilo, da sem zavpila Povzdignjen glas Neustrezen odziv
nazaj. Glas kdaj povzdignem, ¢e nikakor nekaj ne formalnih oskrbovalk
morem dopovedat. ob nasilju

A61 Vcasih kdaj koga tudi kar preslis§im in ignoriram. | Ignoriranje Neustrezen odziv

formalnih oskrbovalk
ob nasilju

C49 Ignorirala sem tudi kdaj recimo, ¢e recimo nekje | Ignoriranje Neustrezen odziv
desetkrat, petnajstkrat ponovim, da ze preslisim. formalnih oskrbovalk
Tko da znam kdaj ignorirat. Ali pa recimo tam, ob nasilju
ko je recimo vsakdan ista plosca, da ne
odgovarjam na to.

B65 Raje kar pustim in grem v kuhinjo, ¢e imam Umik od situacije Neustrezen odziv
posodo za pomit in se kasneje vinem nazaj. formalnih oskrbovalk

ob nasilju

D53 Ne, ker jaz mislim da sama sebi potem sama sebi | Sprejemanje Ustrezen odziv
bolj skodujem kot pa njemu, ker on je itak v situacije formalnih oskrbovalk
nekem svojem svetu. Na zacetku sem se sekirala, ob nasilju
ampak leta svoje naredijo. Zdaj pac¢ pustim, tako
kot je. Z leti se nau¢is biti potrpezljiv. Ce ti pad
danes ne pase, bova pa jutri ali ez tri dni.

E42 Ne. Pac delo tisti dan delo ni bilo narejeno ali pa | Sprejemanje Ustrezen odziv
ni bilo tako maksimalno narejeno, je bilo recimo | situacije formalnih oskrbovalk
namesto cele nege samo plenica zamenjana. ob nasilju
Ampak sem pri$la v nek normalen nacin dela.

PODPORA IN POMOC PRI SPORAZUMEVANJU Z LJUDMI Z DEMENCO

TEMA PODPORA IN POMOC PRI SPORAZUMEVANJU Z LJUDMI Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

I1ZJAVE

A63 Ja, meni se zdi, da ja. Samo o sporazumevanju pa | Splosno o demenci | Udelezba na
po moje, da ni bilo, samo na splosno, da obstaja izobrazevanju o
demenca, pa glede na faze. Ta glavna stvar, ki se demenci
jo spomnim, je to, da se pri vsakem kaze
demenca drugace. Da moras do vsakega biti
prijazen. To je vse, kar sem si zapomnila.

B66 Ja, na Cene Stuparju, Ze dolgo &asa nazaj, vsaj Cene Stupar Udelezba na
ene deset let. izobrazevanju o

demenci

E43 Mislim da je bilo nekaj o komunikaciji, delo z V delovni Udelezba na
dementnimi, pri nas v sluzbi smo imeli organizaciji izobrazevanju o
izobraZevanje, vse v sklopu dela no, ze kar demenci
precej let nazaj.

D54 Ne, to pa ne. Razen to, kar je bila kaksna Supervizija v Udelezba na
supervizija v sklopu sluzbe. delovni organizaciji | izobraZevanju o

demenci

A64 Samo o sporazumevanju pa po moje, da ni bilo, Splosno o demenci | Izobrazevalni
samo na splosno, da obstaja demenca, pa glede na program
faze. Ta glavna stvar, ki se jo spomnim, je to, da
se pri vsakem kaze demenca drugace. Da moras
do vsakega biti prijazen. To je vse, kar sem si
zapomnila.

Cs1 Imeli smo o demenci, ma res ze ful ¢asa nazaj, Teoreti¢no o Izobrazevalni
sam je pa res Skoda, da zdaj tega nimamo ve¢. Po | demenci program
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nasa vprasanja. So dobri teoretiki, ampak prakse
imajo pa bolj malo.

B68 Je imel en zdravnik predavanje, enkratno Splosno o demenci | Izobrazevalni
predavanje o sami demenci. program

E43 Mislim da je bilo nekaj o komunikaciji, delo z Sporazumevanje z Izobrazevalni
dementnimi, pri nas v sluzbi smo imeli ljudmi z demenco program
izobrazevanje, vse v sklopu dela no, ze kar precej
let nazaj.

A65 Je pa to ze kar nekaj ¢asa nazaj. Ve let nazaj Termin izobraZevanja

B67 Ze dolgo ¢asa nazaj, vsaj ene deset let. Ve let nazaj Termin izobraZevanja

C50 Imeli smo o demenci, ma res ze ful ¢asa nazaj, Vec let nazaj Termin izobrazevanja
sam je pa res Skoda, da zdaj tega nimamo vec.

E43 ...ze kar precej let nazaj. Vec let nazaj Termin izobraZevanja

A66 Za enkrat ne. Mogoce je zdaj tudi Covid naredil Trenutno ne Moznost
svoje. izobrazevanja o

demenci s strani
delovne organizacije

B69 Sej to so nas oni poslali, sam zdaj pa ni¢ ni bilo Trenutno ne Moznost
kaj. izobrazevanja o

demenci s strani
delovne organizacije

C52 Zdaj Ze dolgo nismo ni¢ imeli. Bi pa mene to zelo | Trenutno ne Moznost
zanimalo, pa tudi umiranje. Podpora umirajo¢im, izobrazevanja o
pa svojcem, pa kako grejo te faze pri demenci, demenci s strani
pa kaj zmorejo in ¢esa ne. Se mi zdi da bi bilo delovne organizacije
to fajn malo obnovit.

D55 Ne, kot pravim, samo supervizija, drugace pane. | Ne Moznost
izobrazevanja o
demenci s strani
delovne organizacije

A67 Ampak ta izobraZevanja so vedno po koncu tvoje | Neustrezen termin Stiske zaposlenih ob
sluzbe. Ti si ze utrujen. Nadrejeni ne vejo, da izobrazevanja izobrazevanjih
imas ti fizi¢no delo od Sestih pa do dveh
popoldne in da imas potem popoldne Se
izobrazevanje Meni se je ze zgodilo, da ko sem
prisla domov, sem se ulega in sem zaspala.

B70 Jaz mislim, da mi rabimo eno dobro Obnovitveno Potrebe po
izobrazevanje, obnovitveno, tudi za tiste ki smo izobrazevanje izobrazevanju o
ze bile. demenci

Cs2 Zdaj ze dolgo nismo ni¢ imeli. Bi pa mene to zelo | Podpora Potrebe po drugih
zanimalo, pa tudi umiranje. Podpora umirajoéim izobrazevanjih
umirajocim, pa svojcem, pa kako grejo te faze
pri demenci, pa kaj zmorejo in ¢esa ne. Se mi zdi
da bi bilo to fajn malo obnovit.

C54 Za demenco res za to zadnjo fazo, predvsem to | Splosno o demenci | Katere vsebine si
sporazumevanje, bolj kot neko delavnico. Saj jaz | — 4. faza demence zelijo formalne
predavanja drugace rada poslusam, jaz imam rada oskrbovalke na
predavanja in meni je to zanimivo, samo ko gre izobrazevanju o
za konkretne primere, se vidi razlika med demenci?
institucijo in terenom. V bolnici to znajo resevati,

mi pa ne.

B71 Vse to, kar sva se zdaj pogovarijali, iz Primeri dobrih Katere vsebine si
prakti¢nih vidikov, kaj lahko Se naredimo za praks zelijo formalne
dementne, katere aktivnosti so za njih oskrbovalke na
primerne. Kako jim preusmerit pozornost, izobrazevanju o
kako lahko delam na dotikih, drugih cutilih, da bi demenci?
se lazje razumeli, kako sebi pomagat, da lahko
kaj svojcem svetujes. Res rabimo.

D62 ...da bi bila lazja komunikacija, kako potem Primeri dobrih Katere vsebine si

naprej, e nisi uspesSen pri neki stvari, pa s tem,

praks

zelijo formalne
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¢e so Se kaksni drugi prijemi, kot si rekla, s temi
vonji ali pa glasbo, da bi Sel na kaj taksnega.

oskrbovalke na
izobrazevanju o
demenci?

D59 Tko da bi Zelela slisat vec o tej bazalni stimulaciji | Primeri dobrih Katere vsebine si
al kaj ze, kako lahko ¢loveka pomirim, kako praks zelijo formalne
lahko z njim komuniciram brez besed, kako naj oskrbovalke na
ga prepri¢am, da se bo Sel umit, pa kako naj izobraZevanju o
preprec¢im padce, tko no, vse to je pomembno. demenci?

B72 Vse to, kar sva se zdaj pogovarjali, iz prakti¢nih Uporaba dotika Katere vsebine si
vidikov, kaj lahko $e naredimo za dementne, zelijo formalne
katere aktivnosti so za njih primerne. Kako jim oskrbovalke na
preusmerit pozornost, kako lahko delam na izobrazevanju o
dotikih, drugih cutilih, da bi se lazje razumeli, demenci?
kako sebi pomagat, da lahko kaj svojcem
svetujes. Res rabimo.

C54 Za demenco res za to zadnjo fazo, predvsem to Sporazumevanje z Katere vsebine si
sporazumevanje, bolj kot neko delavnico. Saj ljudmi z demenco zelijo formalne
jaz predavanja drugace rada poslu$am, jaz imam oskrbovalke na
rada predavanja in meni je to zanimivo, samo ko izobraZevanju o
gre za konkretne primere, se vidi razlika med demenci?
inStitucijo in terenom. V bolnici to znajo reSevati,

mi pa ne.

D62 ...da bi bila laZja komunikacija, kako potem Sporazumevanje z Katere vsebine si
naprej, ¢e nisi uspesen pri neki stvari, pa s tem, ¢e | ljudmi z demenco zelijo formalne
so Se kaksni drugi prijemi, kot si rekla, s temi oskrbovalke na
vonji ali pa glasbo, da bi el na kaj taksnega. izobrazevanju o

demenci?

D58 Tko da bi zelela slisat vec¢ o tej bazalni stimulaciji | Nebesedno Katere vsebine si
al kaj ze, kako lahko ¢loveka pomirim, kako sporazumevanje s zelijo formalne
lahko z njim komuniciram brez besed, kako ¢lovekom z oskrbovalke na
naj ga prepricam, da se bo Sel umit, pa kako naj demenco izobraZevanju o
prepreé¢im padce, tko no, vse to je pomembno. demenci?

B73 Vse to, kar sva se zdaj pogovarjali, iz prakti¢nih Sporazumevanje Katere vsebine si
vidikov, kaj lahko $e naredimo za dementne, preko cutil zelijo formalne
katere aktivnosti so za njih primerne. Kako jim oskrbovalke na
preusmerit pozornost, kako lahko delam na izobraZevanju o
dotikih, drugih ¢utilih, da bi se laZje razumeli, demenci?
kako sebi pomagat, da lahko kaj svojcem
svetujes. Res rabimo.

B74 Vse to, kar sva se zdaj pogovarjali, iz prakticnih Samopomoc¢ Katere vsebine si
vidikov, kaj lahko Se naredimo za dementne, zelijo formalne
katere aktivnosti so za njih primerne. Kako jim oskrbovalke na
preusmerit pozornost, kako lahko delam na izobrazevanju o
dotikih, drugih ¢utilih, da bi se lazje razumeli, demenci?
kako sebi pomagat, da lahko kaj svojcem
svetujes. Res rabimo.

B75 Vse to, kar sva se zdaj pogovarjali, iz prakti¢nih Svetovanje Katere vsebine si
vidikov, kaj lahko $e naredimo za dementne, sorodnikom zelijo formalne
katere aktivnosti so za njih primerne. Kako jim oskrbovalke na
preusmerit pozornost, kako lahko delam na izobrazevanju o
dotikih, drugih cutilih, da bi se lazje razumel, demenci?
kako sebi pomagat, da lahko kaj svojcem
svetujeS. Res rabimo.

D56 Tko da bi Zelela sliSat ve¢ o tej bazalni Bazalna stimulacija | Katere vsebine si

stimulaciji al kaj Ze, kako lahko ¢loveka
pomirim, kako lahko z njim komuniciram brez
besed, kako naj ga prepricam, da se bo Sel umit,
pa kako naj preprecim padce, tko no, vse to je
pomembno.

zelijo formalne
oskrbovalke na
izobrazevanju o
demenci?

157



D62 ...da bi bila lazja komunikacija, kako potem Bazalna stimulacija | Katere vsebine si
naprej, ¢e nisi uspesen pri neki stvari, pa s tem, ¢e zelijo formalne
so Se kaksni drugi prijemi, kot si rekla, s temi oskrbovalke na
vonji ali pa glasbo, da bi Sel na kaj takSnega. izobrazevanju o

demenci?

D57 Tko da bi Zelela slisat ve¢ o tej bazalni stimulaciji | Pristopi pri Katere vsebine si
al kaj ze, kako lahko €loveka pomirim, kako nezelenem zelijo formalne
lahko z njim komuniciram brez besed, kako naj obnasanju ljudi z oskrbovalke na
ga prepricam, da se bo Sel umit, pa kako naj demenco izobrazevanju o
prepre¢im padce, tko no, vse to je pomembno. demenci?

D60 Tko da bi zelela slisat ve€ o tej bazalni stimulaciji | Preprecevanje Katere vsebine si
al kaj ze, kako lahko ¢loveka pomirim, kako padcev zelijo formalne
lahko z njim komuniciram brez besed, kako naj oskrbovalke na
ga prepri¢am, da se bo Sel umit, pa kako naj izobrazevanju o
preprecim padce, tko no, vse to je pomembno. demenci?

A68 Ne vem, jaz bi si mogoce raje pogledala nek Ogled v naprej Oblika podpore in
video, da se usedem doma, ko si spocit, to ja. Ne | posnetih vsebin pomoci za lazje
da mi nekdo predava, ampak video prikaz. Jaz si sporazumevanje z
te stvari bolje zapomnim, da ga pogledam, ko ljudmi z demenco
imam ¢as in voljo in ko sem spocita. Ne takrat,
ko je pod nujno, ampak ko imas cas.

B76 IzobraZevanje pa prakti¢no, da ni samo tko eno Prakti¢no Oblika podpore in
izobrazevanje o demenci, pa¢ pa taka delavnica . | izobraZevanje pomoci za lazje

sporazumevanje z
ljudmi z demenco

C54 Za demenco res za to zadnjo fazo, predvsem to Prakti¢no Oblika podpore in
sporazumevanje, bolj kot neko delavnico. Saj jaz | izobrazevanje o pomoci za lazje
predavanja drugace rada poslusam, jaz imam rada | sporazumevanju sporazumevanje z
predavanja in meni je to zanimivo, samo ko gre ljudmi z demenco
za konkretne primere, se vidi razlika med
institucijo in terenom. V bolnici to znajo reSevati,

mi pa ne.
D61 ...eno dobro, kvalitetno izobrazevanje... Izobrazevanje Oblika podpore in
pomoci za lazje
sporazumevanje z
ljudmi z demenco

E44 ...pri nas se preve¢ menjavamo na terenu. Jaz Zagotoviti stalen Oblika podpore in
svoje ljudi poznam u nulo. Do tukaj, kolikor jaz kader pomoci za lazje
znam, mi moje znanje dobro sluzi. sporazumevanje z

ljudmi z demenco

E45 V¢asih bi si zelela imeti ve¢ informacij od prej, Prenos informacij Oblika podpore in
da bi lahko lazje in prej kaksno stvar naredila. pomoci za lazje

sporazumevanje z
ljudmi z demenco

E46 Kar se pa te neverbalne komunikacije tice, pane | Pomanjkanje casa Oblika podpore in

vem, ¢e bi nam to sploh, mogoce v nekih
primerih, mi nimamo ¢asa za to. Ce bi jaz bila
nek asistent, pa bi bila pri takem uporabniku od
osmih zjutraj pa do dvanajstih, potem bi me tudi
ta stvar verjetno bolj zanimala, ker bi jo mogla
veckrat uporabit. Ker pa jaz nimam ¢asa, moje
delo je v bistvu zadovoljit osnovne ¢loveske
potrebe. Da je on sit, da je umit, da sem mu dala
za pit, da sem prezracila, da ima zrak, da je
udobno namescen, Ce je lezeci v postelji in v
bistvu se je moj Cas iztekel. Zdaj seveda, jaz
vzamem teh zadnjih pet minut, pa malo po roki
pobozam, pa kaksno bedarijo zraven govorim, saj
je vse v redu, vse bo fino. Ampak to je to, jaz
moram it naprej. Ce bi pa jaz tukaj imela ved

pomoci za lazje
sporazumevanje z
ljudmi z demenco
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Casa, bi se pa zacela sprasevati, kako bi jaz
vzpostavila nek pristnejsi odnos s tem ¢lovekom,
kako bi mu lahko blizje prisla.

A69 Prebrala sem kaksen ¢lanek pa zlozenke od Spomincica Pomoc¢ lokalnih
Spomincice, ki jih imamo zraven pisarne. podpornih skupin ali

nevladnih organizacij

D64 Pac¢ samo to, ko imamo zraven pisarne Spomincica Pomoc¢ lokalnih
spomincico, ¢e tam kaksno revijo tam vzamem pa podpornih skupin ali
kaj prelistam, ¢e je kaj tko, drugace pa ne. nevladnih organizacij

E50 Potem ta Spomincica, ki jo imam zraven pisarne, | Spomincica Pomoc¢ lokalnih
jaz si to redno vzamem te njihove prospekte, podpornih skupin ali
redno preberem, ker je vedno dobro Se kaj novega nevladnih organizacij
zvedet.

B77 Ne, nisem. Ne Pomo¢ lokalnih
podpornih skupin ali
nevladnih organizacij

C53 Ne. Ne Pomoc¢ lokalnih
podpornih skupin ali
nevladnih organizacij

D63 Ne, to pa ne. Ne. Pomoc¢ lokalnih
podpornih skupin ali
nevladnih organizacij

B78 Ampak resno, naj direktorica naredi eno tako Zelja po Pomoc¢ lokalnih
izobrazevanje no, da bomo malo bolj vedele, izobrazevanju v podpornih skupin ali
kako vzpostaviti stik. delovni organizaciji | nevladnih organizacij

E48 Ne. Ne Pomoc¢ lokalnih
podpornih skupin ali
nevladnih organizacij

E49 Jaz kar sem pac tako, ko se pogovarjamo na Sestanki enote s Pomoc¢ lokalnih
sestankih, da si izmenjujemo mnenja, ker seveda | sodelavkami in podpornih skupin ali
ti sam ne mores vsega vedet. Lahko ima kaksna koordinatorji nevladnih organizacij
kolegica na eno stvar drugacen pogled, pa jaz to pomoci na domu
probam in vidim, a mi prav pride ali me ne pride
prav.

E51 Komunikacija s svojci, to se mi zdi zelo Sporazumevanje s Pomoc¢ lokalnih
pomembno, ker ti oni le povejo, kaksen je bil svojci podpornih skupin ali
¢lovek prej, ravno to, ko sem prej rekla, Schubert nevladnih organizacij
ali Avsenik? A ni lazje potem? A je imel rad
otroke, zivali, a je potoval, a je rad hodil v hribe,
kaj je bi po poklicu, kaj je rad jedel. Recimo,
nekdo ne mara vampov, jaz mu pa tja tla¢im v
usta vampe. Pa se gospod jezi, pa jaz njemu
nazaj, »Ja neki pa morate pojest a veste«. On pa
celo zivljenje ni jedel tega. Ali je pa
vegetarijanec, jaz mu pa hrenovke tlac¢im. A ves,
take stvari, ampak to je za moje delo vec kot
dovolj.

A70 Bi bilo lazje. Absolutno! Se kak$ne dodatne Da Vpliv izobrazevanja
stvari bi izvedela, ampak mislim, da to kar dobro na prepoznavanje
7€ znam potreb ¢loveka z

demenco

B79 Seveda. Vsekakor. Da Vpliv izobrazevanja
na prepoznavanje
potreb ¢loveka z
demenco

C55 Ja. Da Vpliv izobrazevanja

na prepoznavanje
potreb ¢loveka z
demenco

159




D65

Verjetno ja, ker bi vedela, da je Se druga
alternativa, zdaj probam pa to. Zdaj z bozanjem
recimo ne gre, pa je pol fajn Se nekaj dodatno
spoznat, da je moznost, da se recimo odzove na
nekaj. Ali na glasbo, ali na vonj, ali na okus. Pa¢
probas potem z vsem, ¢e ne gre s petjem, probas
z okusom, ¢e ves, da je nekaj rad jedel. Pa da ves
kaj ve¢ o dementnih, pa ne samo neko osnovo. Je
pares, da je vsaka demenca drugace.

Da

Vpliv izobrazevanja
na prepoznavanje
potreb ¢loveka z
demenco

E47

Ja, to¢no to, lahko bi bil.

Da

Vpliv izobrazevanja
na prepoznavanje
potreb cloveka z
demenco

ZAKLJUCNE MISLI

TEMA

ZAKLJUCNE MISLI

ST.
1ZJAVE

IZJAVA

POJEM

KATEGORIJA

Cs56

Ne.

Ne

Da/ne

D66

Ja, lepo je bilo s tabo komunicirat.

Zadovoljstvo o
izvedbi intervjuja

Izvedba intervjuja

AT71

Morda to, da ko pride do situacije, ko si izgorel,
da nimas nikogar, s komer bi se pogovoril. Da
ostane$ sam. In tu bi si v sluzbi Zelela vec
podpore in razumevanja.

Podpora in
razumevanje
nadrejenih v
delovni organizaciji

Stiske formalnih
oskrbovalk na terenu

ES3

Saj ni tezava samo da nimas ¢asa, zmanjka ti in
volje in energije, ne zmores vec¢. Ti povem, da po
Sestnajstih letih jaz to vidim, jaz sem se mogla
naucit vrata zapret in it in reci »briga me«. Zato
sem prej rekla, da se pri tisti agresivni gospe Cist
dobro pocutim. Ker vem, da sem naredila vse kar
je bilo mozno naredit in ¢e bi $e kdo drug
sodeloval pri tej zgodbi, bi bilo danes drugace.
Ker pa moram jaz sebe varovat in ne mislim bit
tepena pri svoji Sestdesetih, zato ker svojci ne
dajejo terapije, se jaz ¢ist dobro pocutim. Naj jo
pa potem domaci previjejo. Tako da nimam
problemov. Evo, to je to.

Izgorelost

Stiske formalnih
oskrbovalk na terenu

B8l

Pa ta na$ Cas, ko smo na terenu, tezko smo na uro
fertik in potem se nam Zze mudi in hitimo, ker
vemo, da nas ze drugje cakajo, pa potem lahko
sprozimo kakSen takSen odziv dementnega. Pa saj
to vejo koordinatorice, samo je vseeno toliko
ljudi, nas pa tako malo.

Pomanjkanje ¢asa

Stiske formalnih
oskrbovalk na terenu

E52

Sama naSa narava dela je naravnana na tempo.
Ne samo pri ljudeh z demenco, ampak na
splosno. Tako da to je tako razdajanje sebe na
terenu, da si ti ne mores$ mislit. Za vsakega od
njih da$ del sebe. Ti naj bi opravil delo, naj bi
zraven bil Se terapevt, poslusalec, druzinski
mirovnik, mediator, ne vem, neko splosno zanje.
Ljudje te vprasajo, a kaj veste o tem, ne vem, tam
si je zvil glezenj al neki. Ja ne vem, a ne. Premalo
je Casa, to je to, kar sva prej govorili, ne dela se
tega, kar bi lahko, preko teh vonjav in glasbe.

Pomanjkanje ¢asa

Stiske formalnih
oskrbovalk na terenu

AT2

Da bi nam koordinatorice morale povedati kaj
vec Cloveku, nam nihée ne pove, s ¢im se je
Clovek ukvarjal, kaj je rad pocel. Pri nas je samo

Poznavanje
zivljenjske
zgodovine ¢loveka

Stiske formalnih
oskrbovalk na terenu
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vazno kaj bomo delali pa koliko ¢asa. Ta podatek | z demenco/prenos
nam manjka, kaj je nekdo v preteklosti rad pocel, | informacij

pa ¢e je toliko dementen, da nam tega ne more
povedati, da mi potem to vemo in kdaj lahko kaj

uporabimo.
B8O To, da so svojci ful bogi. Moja prijateljica iz Pomanjkanje znanje | Stiske sorodnikov
Skofje Loke, ima ¢ist dementnega oceta. Tko je sorodnikov ljudi z ljudi z demenco

bila fertik, da se je dobesedno preselila na morje | demenco
in prepustila oc¢eta negovalkam, ki hodijo na
dom. Pa¢ imajo denar da si to lahko privoscijo,
ampak enostavno bi ona pregorela. Svojci
nekateri ne zelijo dati oceta ali mamo v dom,
ampak tako ne zmorejo dolgo casa. Bogi so, ne
more to tko it. Potrebujejo ve¢ podpore in
pomoci, nimajo znanj, sploh o demenci in
komunikaciji, veliko se kregajo z njimi, pa potem
nas ne poslusajo. Veliko bi se Se dalo narediti.

NEFORMALNI OSKBOVALCI

OSEBNI PODATKI

TEMA OSEBNI PODATKI

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

IZJAVE

F1 Zenski Spol

Gl Zenski Spol

H1 Zenski Spol

Il Zenski Spol

J1 Zenski Spol

F2 76 let Starost

G2 52 let Starost

H2 71 let Starost

12 37 let Starost

12 73 let Starost

F3 Zena Sorodnik Razmerje do ¢loveka
z demenco

G3 Hcerka Sorodnik Razmerje do ¢loveka
z demenco

H3 Partnerica Sorodnik Razmerje do ¢loveka
z demenco

13 Hcerka Sorodnik Razmerje do ¢loveka
z demenco

I3 Zena Sorodnik Razmerje do ¢loveka
z demenco
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OSKRBA CLOVEKA Z DEMENCO

TEMA OSKRBA CLOVEKA Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

Moski Spol ¢loveka z
demenco
Zenska Spol ¢loveka z
demenco
Moski Spol ¢loveka z
demenco
Moski Spol ¢loveka z
demenco
Moski Spol ¢loveka z
demenco
F9 Ah, zdaj je star 81 let in je Cist dementen. Je bil Starost ¢loveka z
dvakrat na Soci na rehabilitaciji, pa je bil demenco
zakljucéek tak, da je bilo neuspesno.

G9 80 let Starost ¢loveka z
demenco

HS8 84 let Starost ¢loveka z
demenco

19 71 let Starost ¢loveka z
demenco

J8 74 let Starost ¢loveka z
demenco

F4 Pri njem se je zacela demenca Ze ene deset nazaj. | Leta Casovno obdobje
oskrbe ¢loveka z
demenco

G4 Za mami skrbim od leta 2009, ko je Ze kazala Leta Casovno obdobje

malo znake demence, samo takrat $e ni bilo tako oskrbe ¢loveka z
kot zdaj. Ene dve leti je Zivela $e sama, potem je demenco

Sla v dom, kjer je bila 8 let, zdaj pa je dve leti in

pol ze doma, ker sem jo vzela k sebi zaradi

korone.

H4 Ja zdaj skrbim dve leti. Dobri dve leti. Leta Casovno obdobje
oskrbe cloveka z
demenco

14 Ze $est let moja mami skrbi zanj, pred Sestimi leti | Leta Casovno obdobje

je moja sestra umrla, torej njegova héerka in oskrbe ¢loveka z
takrat se je vse zacelo... demenco

J4 Od prvih opaZenih znakov bolezni je 7 let Leta Casovno obdobje
oskrbe cloveka z
demenco

F10 Jaz. Neformalni Kdo skrbi za ¢loveka

oskrbovalci - z demenco
zakonec

G6 Ne, samo jaz. Neformalni Kdo skrbi za Cloveka

oskrbovalci - z demenco
zakonec

H4 Ja zdaj skrbim dve leti. Dobri dve leti Neformalni Kdo skrbi za ¢loveka

oskrbovalci - z demenco
zakonec

I5 ...tko da jaz in mami. Neformalni Kdo skrbi za ¢loveka

oskrbovalci —héiin | z demenco
zakonec

J6 Za moza dejansko skrbi osebje v domu, hodim pa | Neformalni Kdo skrbi za cloveka

jaz vsak dan k njemu na obisk za tri ure, na obisk

oskrbovalci — héi in
zakonec

z demenco
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hodijo $e najine tri h¢erke pa brat in njegove
sestre.

F12 Ja, otroci, drugi pa ne. Neformalni Kdo skrbi za ¢loveka
oskrbovalci - héi z demenco
H5 Ima tudi héerko, ona pride kdaj pa kaj pogledat, Neformalni Kdo skrbi za ¢loveka
Ce je kaj nujnega tudi pomaga, ampak saj oskrbovalci - héi z demenco
zaenkrat kaj takega zelo nujnega ni bilo, pride pa
vprasa, ¢e kaj rabimo pa je
F11 Imam tudi pomo¢ socialnih oskrbovalk, ki hodijo | Formalni Kdo skrbi za ¢loveka
dvakrat na dan, konec tedna pa ne. oskrbovalci — z demenco
socialne
oskrbovalke
G7 Aja, pa te negovalke hodijo vsak dan, Formalni Kdo skrbi za ¢loveka
oskrbovalci — z demenco
socialne
oskrbovalke
J5 Osebje v domu, kjer zdaj zivi Formalni Kdo skrbi za ¢loveka
oskrbovalci z demenco
G8 pa tebe smo imeli, ko si $e hodila kot terapevtka Formalni Kdo skrbi za ¢loveka
oskrbovalci — z demenco
delovna terapevtka
F13 Prijateljic no¢em obremenjevat, pa tudi zaupam Nezaupanje do Kdo skrbi za ¢loveka
ne nobenemu, vam kar po pravici povem drugih ljudi pri z demenco
oskrbi ¢loveka z
demenco
F14 Jaz sem rekla, da bom jaz skrbela za svojega Domace okolje Okolje, kjer zivi
moza in pika, zato je tudi doma ¢lovek z demenco
G5 Ene dve leti je Zivela Se sama, potem je $la v Domace okolje Okolje, kjer zivi
dom, kjer je bila 8 let, zdaj pa je dve leti in pol Ze ¢lovek z demenco
doma, ker sem jo vzela k sebi zaradi korone
H6 Doma je le najlepse, veste, tukaj sva midva doma | Domace okolje Okolje, kjer zivi
ze celo zivljenje, kam pa naj greva? Clovek z demenco
16 Ja itak, in od tle se on tut premaknu ne bo, je Ze Domace okolje Okolje, kjer zivi
rekel, samo preko mojega trupla. Clovek z demenco
J5 Osebje v domu, kjer zdaj zivi Dom za stare Okolje, kjer zivi
Clovek z demenco
F14 Jaz sem rekla, da bom jaz skrbela za svojega S sorodniki — z Stanovanjska
moza in pika, zato je tudi doma Zeno skupnost
H7 Kdo bo za partnerja poskrbel, ¢e ne zakonec? S sorodniki — z Stanovanjska
7eno skupnost
G5 Ene dve leti je Zivela Se sama, potem je Sla v S sorodniki — s Stanovanjska
dom, kjer je bila 8 let, zdaj pa je dve leti in pol ze | héerko skupnost
doma, ker sem jo vzela k sebi zaradi korone
I8 Tko da mami je z njim v spodnjem nadstropju, mi | S sorodniki —z Stanovanjska
smo pa en Stuk vigje. zeno in hcerino skupnost
druzino
117 Ma ja, v isti bajti Zivimo, sam mi se bomo zdaj S sorodniki — z Stanovanjska
odselili konec leta, pa naj se mami zajebava zeno in héerino skupnost
naprej sama z njim, ker meni se to po pravic druzino
povedano vec ne da
J7 Mah kje, Stirje so v eni sobi, obup, vam povem. Dom za stare Institucionalna
oskrba
F7 Diagnozo so mu postavili 2006, Parkinsonovo Parkinsonova Potek demence
bolezen in takrat smo bili na izobrazevanjih in so | bolezen
rekli, da je prakticno 80% moznosti da bo Sel v
demenco.
H9 Veste kaj, pravzaprav zacelo se je s temi Parkinsonova Potek demence
parkinsonizmi. S tem se ja zacelo, ta rigidnost, bolezen

hitra hoja, zaletavanje, pa je kar obstal.
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F5

Pri njemu se je zacelo s psihozo in
halucinacijami. Tako se je potem zacelo..

Psihoza, prividi

Potek demence

I15

Sam ce kaj uspici, rece da ni kriv, tukaj ga imam
jaz na sumu, da $e ni tako bolan. Polula skoljko,
pokaka, pa rece, da je moj sin to kriv pa njega
obtozi.

Prikrivanje stanja

Potek demence

F8

Enkrat je $el sam na vikend, leta 2014, $e sam je
peljal, je Sel z enim prijateljem, vzel zdravila,
takrat jih je Se sam jemal in o€itno jih ni jemal
tako kot bi moral. In ko je Sel prijatelj domov, je
klical on policijo, da mu bodo vdrli v stanovanje
v Ljubljani, pa je potem Se enkrat klical, da so mu
denarnico ukradli, potem so pa videli, da nekaj ni
v redu in potem so kon¢no mene nasli in me
poklicali, kaj se dogaja. Tako da takrat je bilo kar
intenzivno dogajanje. Pa Se sam je imel kot
policaj nekje Se pistolo spravljeno. Ma ves Cas
imamo tezave

Sumnicavost

Potek demence

G15

...drugace si se lahko vse pogovarjal, potem pa je
bila vse manj in manj zgovorna,

Slabse pogovorljiva

Potek demence

HI1

Pa gleda to televizijo in velikokrat ne pozna
pomena besede, ne ve, kak$na je tema, ki jo je
spremljal po televiziji. To je v glavnem pri
njemu.

Ne pozna pomena
besed

Potek demence

J9

Pred 7 leti se je zacelo z zamisljeno voznjo
avtomobila, upadel interes reSevanja krizank,
sudokuja, Saha, kart, igranja tenisa, kuhanja,
kosnje trave.

Izguba zanimanja
za prostocasne
aktivnosti

Potek demence

HI10

Potem istocasno se je zacel spomin slabsat,
zaznava, govor. Vse je bilo okrnjeno. Predvsem v
smislu trenutnega. On krasno komunicira za
nazaj, z vsemi prijatelji krasno govori, vse se
spomni in to, za dogajanje recimo véeraj ali
danes, torej krajsi Cas nazaj, teden, Stirinajst dni
in tudi dnevno, se pa ne spomni ni¢esar. Se
dogovoriva za zajtrk, za kosilo kaj bova pa jedla.
Vse sva se zmenila, itak kuham to, kar on Zeli.
Skratka to no, tako se je zacelo. Potem pa recimo
branje, ima Casopis, ga vpraSam, kaj si prebral, pa
rece sem samo slikce pogledal. Potem tudi
televizija je prizgana, on rad poslusa politiko, pa
jaz nekaj delam tle v kuhinji, pa ga vprasam, kaj
pa je bilo, pa re¢e ne vem. To se zdaj kar zmeraj
bolj pogosto dogaja.

Izguba
kratkoroénega
spomina

Potek demence

G10

Ona je dolgo ¢asa po penziji vodila skupine ljudi
po Ljubljani in Evropi, ker je bila turisti¢na
vodicka. Bolj se je sestra takrat z njo ukvarjala,
ko so se zaceli prvi znaki, ker je zivela blizu.
Potem je zacela tko pocasi pozabljat, ni¢ tko
akutnega, takrat je bila stara 65 let, ne Se toliko,
so rekli, da malo pozablja, da malo zgublja stvari.
Pol so pa rekli da to Ze malo resno postaja in sem
zacela hodit k njej 3-4x na teden.

Izguba
kratkoro¢nega
spomina

Potek demence

G14

Pa imela je take zmedene trenutke, ko ni vedela
kdo je, ampak to takrat, ko se je zbudila, ali ko je
bila zaspana,

Osebnostna
dezorientacija

Potek demence

Gl11

Potem so zaceli klicat sosedje, da se je zacela
zgubljat v gozdu, da pozablja denarnico v
trgovini in smo vedeli, da nekaj se dogaja in smo

Prostorska
dezorientacija

Potek demence
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§li k zdravniku. Tam pa so postavili diagnozo
Alzheimer.

F6

On je bil pozabljiv, ampak bi rekla, da je imel
izpade, ko sem nasla svoj telefon v hladilniku, ali
pa ko sva §la na pot in sva §la na ¢rpalko pa kavo
in je prisel nazaj, pa je vse polil, pa mu doma
reCem, bos pripravil kavico, pa ni ve¢ znal.
Mislim sej to je demenca, ampak on je v glavnem
norel, on je imel izpade agresije, tako da smo ga
leta 2016 dali na zaprti oddelek psihiatrije.

Nezelena obnasanja

Potek demence

H12

Opazam zadnje Case, da je tudi velikokrat jezen.
Se kar dogaja tudi to. Ni nasilen, dale¢ od tega,
ampak recimo ko se dvigne, pa ko se mora usest
na vozicek ali posteljo, gre par korakov, naredi,
se ustavi in zmrzne. In pol jaz reCem, daj to nogo
sem, pa daj tisto nogo tko. Pa vprasa katero. Pa
ga malo potrepljam po nogi, da ga spodbudim in
potem se razjezi in jezno rece, a ne vidi§ da ne
morem! Tako zelo jezno in nestrpno. Samo jaz
sem tko navajena in nisem ni¢ nazaj groba, dale¢
od tega, po¢akam da ga mine in naslednjo minuto
je Ze vse v redu. Odreagira pa agresivno ker ga
silim v nekaj kar ne more naredit. Tko da v bistvu
sem tudi jaz najbrz kaj kriva, samo jaz z ozirom
na to, ker ze tezko stojim in ga drzim in zdaj se
mi ze kar tudi za vrat obesi in tudi jaz tezko
zdrzim in mu re¢em, daj prestavi Ze to nogo, pa
tko se obrni in v¢asih tko odreagira. Ampak to je
samo hipno. Fizi¢no ni pa nikoli agresiven, niti
nikoli ni bil. Pa¢ po¢akam in se ustavim, pa je.

Nezelena obnasanja

Potek demence

Gleé

...pa bolj kot govor so pri njej odpovedovale
noge in motorika. Ona je prej oblezala kot pa
obnemela.

Izguba motori¢nih
spretnosti

Potek demence

114

Ja, z ravnotezjem.

Slabse ravnotezje

Potek demence

G12

En dan sva jo potem z bratom iskala cel dan in
sva jo nasla na travmatoloski kliniki, padla je, ker
s0 ji noge popuscale. No, ko se je pa enkrat tako
moc¢no polomila, ko je §la na posto, smo pa
videli, da tako ne bo §lo ve¢ in smo ji nasli dom.

Padci

Potek demence

G13

Tukaj se je ravno zgradil in sem bila te¢na za
sprejem, da jo imam blizu v Crnuéah in je dobila
sobico in vse in je bila tukaj 8 let. Saj meni je
bilo hudo, da je §la v dom, sam ne bi ve¢ mogla
biti sama doma, ker ni mogla vec¢ hodit, pa kosilo
so ji prinasali domov pa je ona veckrat kljuce
notri pustila in niso mogli dostavljalci not pridet.
Te noge so bile res problem, ni ve¢ mogla stat in
jaz notri nisem mogla priti ¢e je kljuce not
pustila, tako da smo tudi Ze gasilce klical, da smo
lahko notri prisli, ker se je ona pol plazila po
balkonu, da bi lahko prisla do vrat. Ni mogla vec
hodit in smo videli, da ne more ve¢ sama zivet,
jaz ji pa takrat Se nisem mogla tako pomagat in jo
vzeti domov. Smo rekli, bos §la v dom, tam bodo
zate poskrbeli, ko smo mi po sluzbah in jo bomo
hodili obiskovati. Ko sem jo peljala, je tako
jokala, Se zdaj se spomnim solzic.

Sprejem v dom za
stare

Potek demence

HI13

Tako no, bi rekla, da v eni drugi fazi.

Pozna druga faza
demence

Faza demence
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G17

Oh, tole je pa zdaj ze kar precej napredujoca

Pozna tretja faza

Faza demence

demenca. demence

J10 V domu so mi rekli, da je to Ze pozna tretja faza. | Pozna tretja faza Faza demence
demence

F9 Ah, zdaj je star 81 let in je Cist dementen. Je bil Zacetek cCetrte faze | Faza demence
dvakrat na So¢i na rehabilitaciji, pa je bil demence
zakljucek tak, da je bilo neuspesno.

110 Mami ga tusira Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
aktivnosti — osebna | demenco
higiena

G19 Drugace ne more se obrnit, ne more se usest, ne Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
more it na strani§¢e, ne more sama jesti, nic. aktivnosti — osebna | demenco

higiena

F15 Je nepokreten, pa ni¢ ne more in ne govori, Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
hranimo ga preko cevke. aktivnosti - demenco

prehranjevanje

G18 Sicer ne zmore ni¢ prakti¢no, samo $e hrano poje, | Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
e ji das na Zlico, tako da pogoltne. aktivnosti - demenco

prehranjevanje

G19 Drugace ne more se obrnit, ne more se usest, ne Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
more it na strani§¢e, ne more sama jesti, nic. aktivnosti - demenco

prehranjevanje

H16 Tezko sam jé, mu kar vse razrezem Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
aktivnosti - demenco
prehranjevanje

J13 Za vse drugo je odvisen od pomod¢i drugih. Ce Izvajanje dnevnih Tezave ljudi z
mu samo re¢em, naj prime kozarec, ga ne bo sam | aktivnosti - demenco
od sebe. Moram mu ga dati v roke. Tudi ¢e mu prehranjevanje
dam Zlico v roke, si obCasno Se da sam v usta.

Samo potem bi to jedel eno uro in pol. Tudi mu
dam Zemljo v roke in jo je pol ure. Ko zazna, da
je to hrana, avtomati¢no dela. Ce bi se ¢lovek
ukvarjal z njim, bi najbrz naredil Se kaj vec.

F15 Je nepokreten, pa ni¢ ne more in ne govori, Gibanje Tezave ljudi z
hranimo ga preko cevke. demenco

G19 Drugace ne more se obrnit, ne more se usest, Gibanje Tezave ljudi z
ne more it na strani$ée, ne more sama jesti, nic. demenco

H14 Saj kaj veliko ve¢ ne more, tezko Ze hodi, se Gibanje Tezave ljudi z
bojim, da bo rabil Ze voziéek. demenco

F15 Je nepokreten, pa ni¢ ne more in ne govori, Sporazumevanje Tezave ljudi z
hranimo ga preko cevke. demenco

H15 Pa zelo hitro se utrudi. Fizi¢na kondicija Tezave ljudi z

demenco

116 Potem se pa tko zacne kreg, ker jaz ne pustim, da | Prepiri Nerazumevanje
bo on moje otroke zajebaval pa se iz njih norca sorodnikov do
delal. Pac svinja je in vse druge obtozuje, da so ¢loveka z demenco
drugi vsega krivi. Pa sej je bil vedno tak in zdaj
se to v starosti samo Se potencira. Brez veze,
veckrat pozrem kako besedo, ker drugace bi ga
jaz ze zdavnaj najraje dala v dom, ker moji otroci
tega ne bodo prenasali, ne dovolim.

117 Ma ja, v isti bajti zivimo, sam mi se bomo zdaj Obupanost nad Nerazumevanje
odselili konec leta, pa naj se mami zajebava situacijo sorodnikov do
naprej sama z njim, ker meni se to po pravic ¢loveka z demenco
povedano vec ne da.

G20 Samo Se na sreco poje dol sama, tako da, ko jo Izvajanje dnevnih Ohranjene spretnosti

hranis, ni na cevki no.

aktivnosti -
prehranjevanje

in sposobnosti
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nezadovoljna, sej ne more bit, uboga te v vsem,
sej te mora, pocaka te vedno pa te gleda ko
kuzek.

J11 Zmore jesti sendvi¢, ¢e mu dam v roko, piti iz Izvajanje dnevnih Ohranjene spretnosti
steklenice, ¢e mu jo polozim v roko. aktivnosti - in sposobnosti
prehranjevanje
J12 Malo sodeluje pri preoblacenju majice. Izvajanje dnevnih Ohranjene spretnosti
aktivnosti - in sposobnosti
oblacenje
112 preoblece se sam Izvajanje dnevnih Ohranjene spretnosti
aktivnosti - in sposobnosti
oblacenje
HI18 jé sam Izvajanje dnevnih Ohranjene spretnosti
aktivnosti - in sposobnosti
prehranjevanje
I11 Mami ga tuSira, mu kuha po pol sam pojé Izvajanje dnevnih Ohranjene spretnosti
aktivnosti - in sposobnosti
prehranjevanje
113 hodi tako, da ima hoduljo oziroma enega od nas Gibanje — hoja s Ohranjene spretnosti
drzi pod roko. pomocjo in sposobnosti
pripomocka za hojo
G21 Zdaj, ko je z nami Ze dve leti in pol, jo vsak dan Gibanje — sedenje Ohranjene spretnosti
vedno posedem na vozicek, ¢e je lepo vreme, na invalidskem in sposobnosti
smo zunaj na terasi, pozimi notri, tako da je skoz | vozicku
na pocivalniku, jaz pa delam svoje. Lahko tudi
grem kam za par ur in je lahko tudi sama ene 3
ure, ni tko, da more bit skoz nekdo stalno tu, ne
more nikamor past ali zbezat.
G22 Damo ji muziko, to je tako pomembno odkritje, Odzivanje na Ohranjene spretnosti
da ji damo glasbo na uSesa ali pa takole na radio | glasbo in sposobnosti
na zvocnik, da tudi jaz poslusam in ona je v
svojem svetu in takrat, ko vidim, da se nasmeji,
sploh, ko ji dam slusalke gor, vidim da je vse v
redu,. In taka je zdaj Ze par let.
H19 pa pogovarjava se Se, vsaj to. Besedno Ohranjene spretnosti
sporazumevanje in sposobnosti
G23 Zna se ti nasmehnit, zna zapet ene tri pesmice, ¢e | Nebesedno Ohranjene spretnosti
pojes z njo in zna pokimat dost logi¢no, tko da se | sporazumevanje in sposobnosti
mi zdi, da je Se kdo za volanom. Odkima ne,
takrat ni¢ ne bo naredila, ampak prikimat pa zna.
H17 Saj drugace sodeluje pri tem, ko mu kaj re¢em, Sodelovanje pri Ohranjene spretnosti
naj mi da roko, naj se obrne izvajanju dnevnih in sposobnosti
aktivnosti
G438 Nikoli se ne jezi, sej se ne more, nikoli ni Vdanost v usodo Ohranjene spretnosti

in sposobnosti

SEZNANJENOST Z DEMENCO

en tecaj za ljudi z demenco, tam v Studencu je bil
in sem si vse pisala, kaj nas caka, kako gre ta
bolezen, kako faze pri¢akovat, nisem vedela, da

strokovnih
zdruzenjih

TEMA SEZNANJENOST Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

IZJAVE

Fl16 Ves Cas so nam govorili, v tej Trepetliki za Predavanja v Informiranost o
Parkinsonike, da do demence pride v velikih strokovnih demenci in
primerih. Sem se mislila vklju€it v Spominc¢ico, zdruzenjih sporazumevanju
ampak je bilo Ze toliko dale¢, da se mi je zdelo,
da mi ne bodo mogli ni¢ pomagat.

G24 Ko smo mi izvedeli za diagnozo, sem $la prvona | Predavanja v Informiranost o

demenci in
sporazumevanju
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bo toliko ¢asa trajalo, tri do dvajset let so rekli, da
to gre.

H24 Saj kar nekaj vem, ker sem se udelezevala raznih | Predavanja v Informiranost o
predavanj, tudi na gerontoloskem drustvu, so bile | strokovnih demenci in
te teme. zdruzenjih sporazumevanju
H25 Tudi eno brosuro sem brala o demenci. Prebiranje literature | Informiranost o
o demenci demenci in
sporazumevanju
H26 ...zdravstvena nega je imela tudi eno Prebiranje literature | Informiranost o
posvetovanje na temo demence. Se kolegica mi je | o demenci demenci in
dala ta zbornik, tako da sem ga intenzivno sporazumevanju
prebrala.
G25 Kar pa¢ imam nekih znanj, jih imam bolj iz Izkusnje Informiranost o
izkuSenj, iz tega, kar sem se sama naucila demenci in
oziroma me je mami naucila. sporazumevanju
118 Mabh, kolikor imam iz Sole. Jaz sem sicer Formalna izobrazba | Informiranost o
zdravstveno koncala, sam nisem nikoli delala, to demenci in
ni zame. sporazumevanju
J14 Pa jaz menim, da kar nekaj sicer vem o demenci, | Osnovno znanje Informiranost o
morala bi Se ve€ vedeti, ker me tudi zanima. demenci in
sporazumevanju
120 Moja mama ima pa toliko enega znanja in Osnovno znanje Informiranost o
informacij, kolikor ga mora imeti. demenci in
sporazumevanju
F56 Soocanje s sorodniki ljudi z demenco. Empatija Informiranost o
demenci in
sporazumevanju
F23 Kaj lahko $e naredimo? Ni¢, pac to, da ga imam Stiske Soocanje sorodnikov
rada, pa da sem tukaj z njim. z demenco
F28 Ja, bojim se, da se muci, da razmislja, kaks$no Stiske Soocanje sorodnikov
zivljenje je to. Ampak ocitno ga nekaj le Se drzi z demenco
pokonci
F61 A veste kaj, najbolj se bojim, da se on zaveda Stiske Soocanje sorodnikov
svojega stanja, da premislja o tem. z demenco
H28 Ceprav, a veste, pri vsem tem, koliko vem nekaj, | Stiske - jeza Soocanje sorodnikov
vam povem, da na trenutke me kar kaks$na zadeva z demenco
pri njemu iritira in sem mogoce malo groba.
Mislim da ne zelo, saj se trudim da odreagiram
normalno.
F18 Ne vem kaj bi lahko naredila, da bi jaz to Dvom o oskrbi Soocanje sorodnikov
demenco premagala oziroma da bi si olajsala ¢loveka z demenco | z demenco
sama sebi delo.
F19 Ne vem no, meni ni nikoli rekel, da je naveli¢an Dvom o temu, kaj Soocanje sorodnikov
ali pa da ima dosti, ceprav je vedno govoril, da on | si zeli ¢lovek z z demenco
ne bi hotel tako zivet. In tudi meni pravijo: demenco
»Mami, o¢i tega ne bi maral, kaj bomo naredili?«
F20 Zdaj me nagovarjajo, da bi ga dala v dom. Kaj,a | Dvom glede Soocanje sorodnikov
pol bom pa dvakrat na dan visela tam pa sedela institucionalnega z demenco
tam. Raje ga imam doma, pa vem, kje je, pa jaz varstva
vse naredim, mu dam pit, pa jaz se lahko pol
malo ulezem. Ne vem no.
F21 Enostavno ne zaupam no, kot da bi bila zasvojena | Nezaupanje do Soocanje sorodnikov
Z njim. drugih z demenco
oskrbovalcev
H21 Dobro zaradi tega, ker jaz opazujem, kako on Opazovanje ¢loveka | Soocanje sorodnikov
odreagira, kaj razume, kaj ne razume in pol z demenco z demenco

poskusam prilagodit naslednjo komando ali pa
pogovor v to smer, ki ga razume.
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H22 Tudi pri pogovoru grem velikokrat nazaj v neko Obujanje spominov | Soocanje sorodnikov
preteklost in neke dogodke, ki se jih zelo dobro z demenco
spominja.

H23 Ves ¢as ga vkljuéujem v pogovor, sodelovanje, Vkljucevanje v Soocanje sorodnikov
da ima moznost biti sliSan, da se tudi njega sliSan. | pogovor z demenco

F17 Jaz se z njim skoz pogovarjam, mu skoz pojem, Izhajanje iz sebe Soocanje sorodnikov
mu skoz govorim in ga lubckam. Men se zdi to z demenco
tko pomembno no, da Se najve¢ naredim, ¢e sem
taka ljubeca do njega, jaz bi to tudi rada, da bi
bili tako do mene.

119 Mene Ze oCe da na obrate, kaj Sele drugi, po moje | Nerazumevanje do | Soocanje sorodnikov
nih¢e ne bi prezivel zraven mene, ker enkrat bom | ¢loveka z demenco | z demenco
tudi oceta kar nekam zaprla, tolk ga imam
zadosti.

137 Ne lejte, jaz sem s tem zakljucila. Imam Odklanjanje Soocanje sorodnikov
spostovanje do oceta pa vse to, ampak tle sva sorodnika z z demenco
zakljucila. Najvec, kar je bilo med korono, pa demenco
mami v bolnici, da sem zanj vse naredila, sam
zdaj pa ni¢ ne pokaze te hvaleznosti. Enostavno
se mu ne znam ve¢ priblizat pa tudi Zelje nimam.

Mi je zal da je do tega prislo, ampak zdaj je vse
slabse.

121 Sicer ga mat ves Cas zagovarja, da je to demenca | Nerazumevanje do | Soocanje sorodnikov
pa da moramo biti razumevajo¢i do njega pa da ¢loveka z demenco | z demenco
se zdaj to v demenci samo potencira njegovo
obnaSanje, sam jaz tega ne verjamem.

129 Jaz pa¢ ho¢em, da moja otroka ¢im manj vidita, Stigma Soocanje sorodnikov
kako se dotikamo z njim, pa ko mu v hlace uide, z demenco
tega otroci ne rabijo gledat, tega si ne zasluzita
videt.

J15 Oh, absolutno o negi Oskrba Cloveka z Ve¢ znanj o demenci

demenco

G26 Se mi zdi, da se kar dobro znava sporazumet in jo | Nebesedno Ve¢ znanj o demenci
znam sliSat. sporazumevanje

G46 Ko sem bila na teh seminarjih par let nazaj, sem Sporazumevanje Ve¢ znanj o demenci
se naucila, da je treba vec izrazat in povedat prek | preko dotika
dotikov, boZanj, prigovarjanja.

G47 To sem si vse zapomnila, od dotikanja, govora, Sporazumevanje Ve¢ znanj o demenci
da ¢loveku ne smes§ od zadaj prigovarjat, stopi
naprej pa mu povej, plasi§ ga drugace, ¢e govoris,
on te pa ne vidi. Ona nima te orientacije. Brat jo
zafrkava pa jo klice iz nekih kotov, samo ona ne
zna niti ugotovit iz kje prihaja. Tko da mora$
stopit pred njo, pa jo prijet za rokco, pa
vzpostavit ta oCesni kontakt in ona pol te tko
gleda kot en kuzek.

H20 Veste kako, glede sporazumevanja kar. Sporazumevanje Vec znanj o demenci

J16 Ja to pa glede sporazumevanja, tukaj imam pares | Sporazumevanje Manj znanj o
zelo malo znanja. demenci

F22 Jah, pri sporazumevanju nimam ni¢. Jaz bi tko Sporazumevanje Manj znanj o
rada, da bi se z mano pogovarjal, pa ko ni¢ ne demenci
vem, kaj si misli.

G27 bolj bi jaz morala delat na sebi, kako sebe Potrpezljivost Manj znanj o

pomirit, tega pa ne znam, kako naj ne bom huda
od c¢asa do Casa

demenci
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SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO IN 1ZZ1V1

TEMA

SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

ST.
1ZJAVE

IZJAVA

POJEM

KATEGORIJA

F24

On nicesar ne zazna. On je enomesecni dojencek.
Ne govori, ne premakne nit roke, razen kakSen
refleks, Ce se kaj ustrasi. Nikogar ne pozna, ne
zna ni¢ povedat, samo pogleda me v¢asih, ne
izraza svojega razpolozenja, jaz ne morem ocenit,
kako se on pocuti, ali ga kaj boli, ali ga ne, ali je
lacen ali je Zejen. Tako da stika prakti¢no midva
nimava nic.

NezmoZnost
sporazumevanja

Sporazumevanje

G28

Jaz sem na zacetku Se komunicirala z njo, dokler
je Se kaj razumela, normalno.

Pogovor

Besedno
sporazumevanje

H36

Morda lahko celo reCem, da se midva kar
normalno preko pogovora sporazumeva, on
odreagira, jaz odreagiram, ampak v konc¢ni fazi je
pa rezultat tak, da veva, kaj je vsak naredil,
prispeval ali kakorkoli ze

Pogovor

Besedno
sporazumevanje

122

Se pogovarjamo, samo zelo malo govori. Zelo
malo.

Pogovor

Besedno
sporazumevanje

G31

In vse bolj je $la ta komunikacija na vse bolj
banalno sporazumevanje z majhnim otrokom. »Si
dobro spanckala, si kaj sanjala, a bova §li malo
ven«, pa ona meni nazaj, ko je Se lahko govorila,
je bila zmedena, kot neke blodnje, »ja ne morem
ven, tam so Italijani, nimam pasusa.« Pa ji pol
recem, »ja bova pa tko kot leta 41, a ne, jih bomo
preganjal, a ne.«

Pogovor kot z
majhnim otrokom

Besedno
sporazumevanje

G34

Ona je imela Se tko zelo dober spomin za nazaj,
tko kot vsi pri demenci, je bila vedno zelo
¢ustvena, njeno primarno druzino smo omenjal,
pa njene pretekle dogodke in zivljenje, pol ko se
je pa Se to zgubljal, smo pa bolj mi z njo
komuniciral, da smo si lahko tudi to olajsal.

Pogovor o
preteklosti

Besedno
sporazumevanje

G39

Jaz sem svojo komunikacijo osredotocila na
povedna navodila: »Zdaj bova jedli, zdaj greva
spat, zdaj se greva zrihtat«.

Kratki, povedni
stavki

Besedno
sporazumevanje

G32

Tko da se pol tko malo preselis v ta njen svet.

Vzivljanje v svet
¢loveka z demenco

Besedno
sporazumevanje

G30

Dokler je e razumela, je zelo dojemala na
humor, risanke, skeci, tako da je nekdo padel ali
pa, da se mu je neka posoda na glavo podrla in se
je smejala, smejala, smejala. Ce sem se jaz kej
spotaknila, se je smejala, mislim, njej je bilo
smesno kot otroku.

Humor

Besedno
sporazumevanje

G33

Nekaj Casa, dokler je Se govorila, smo pol tko na
ta hec obracali.

Humor

Besedno
sporazumevanje

H41

A veste, vedno najdeva tudi nekaj humornega.
Humor je recept za uspeh, vsaj pri nama no,
Midva se ogromno smejiva, s humorjem se
ogromno razelektriva, da greva lahko naprej z
neko tako energijo. Pa tudi Ce je kdaj trmast pa
nekaj ne naredim, pa jaz to pol nekak na humor
obrnem in to mu zelo odgovarja.

Humor

Besedno
sporazumevanje

G35

V¢asih smo ji malo preklopili tv in glasbo, ker
ves Cas pa tudi ne more§ samo ti govorit.

Uporaba glasbe

Besedno
sporazumevanje
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G44

Vem tudi, ¢e ji prvi grizljaj ni dober, ne bo jedla.
In ¢e ji kaj ni dobro, ne bo jedla, tko kot otrok.
Tko da ves ¢as kolobarimo okoli enih in istih jedi
in probam izhajat iz nje, da mi vsaj nekaj poje.
Ce bi kaj novega ji dala pa njej ni vie¢, ne bo
odprla ust, pa ¢e sediva en dan. Rada ima sladko,
mocne okuse, pac kar smo celo Zivljenje jedli,
jajca, testenine, palacinke, jota, pasulj, take zelo
preproste stvari. Ce bi ji na primer prinesla neko
tajsko hrano, kar nikoli nismo jedli, pa nikakor ne
bi.

Upostevanje navad
in rutin glede
prehranjevanja

Raziskovanje
zivljenjskega sveta
uporabnika

J20

Izrazi zadovoljstvo, se smeji in zacne nekaj po
svoje govoriti. Jaz pa normalno kar nekaj
govorim.

Pogovor

Individualen nacin
besednega
sporazumevanja

F30

Jaz mu skoz govorim, jaz ves ¢as njemu govorim.

Ohranjanje stika
preko pogovora

Individualen nacin
besednega
sporazumevanja

G36

Ja, zdej pa tko, Se zmeraj se z njo pogovarjas in ji
govoris zgodbice in ona bo zelo pozorno te
spremljala. Ni to prazen pogled, kot da govoris v
steno. Te prav gleda. Samo meni malo energije
zmanjkuje za ta del, zato imam angaZirane Se
ostale, brata in sestro, ki sta zelo zgovorna in
onadva zlobudrata v neskon¢nost in potem vidim,
da tudi mami bolj zazivi, se celo po nosu malo
popraska, neka energije, se nasmeji, razume, ce
kaj smesnega recejo, pa ¢e so kaksne osebe, ki jih
ona pozna, ali pa tko poves, da ona misli, da
nekoga pozna in se nasmeji.

Ohranjanje stika
preko pogovora

Individualen naéin
besednega
sporazumevanja

H43

Ja seveda, ves Cas izhajam iz njega, iz tega, kar je
rad pocel, kaj se mu je dogajalo. Ga ves Cas
hecam, kako so ga kot tenisaca z Zogicami
obmetavali. Grem na te zgodbe, ki jih poznam in
to reSuje marsikatero zagato in konfliktno
situacijo.

Izhajanje iz
zivljenjske
zgodovine

Individualen naéin
besednega
sporazumevanja

G37

Stvar je tudi v tonu. Jaz lahko tudi govorim o
nekem Tomazu, pa nobenega Tomaza ne
poznamo, ampak bom to tko povedala, da se bo
nasmejala in bo dala meni kot znak, da se ve, da
me spremlja. Kako ji prigovarjas, je ona zelo
dovzetna na ta ton. Ona ne razume besede, ona
samo razume ton. Sestra ima navado, da ji zelo
rada govori zgodbice. Ona ji to tko doZiveto
pripoveduje vse dogodke iz njenega zivljenja, in
govori in govori in govori. Vse neumnosti tega
sveta, pa tut ¢e bi obnovo filma naredila, sej ni
vazno. Ampak govori z enim takim
pripovedovalnim tonom in vidim, mami poslusa,
se nasmiha, kdaj rece kaksen ja ali ne, ¢e je
vprasana in v tistem trenutku vidim, da bi tako Se
lahko obstala. Se da.

Ton glasu

Individualen nacin
besednega
sporazumevanja

G58

A ves, tudi ¢e bi zdele nekoga na cesti prosila, naj
jo gre pozdravit in ga nauc¢im kako, bi ga ona
gledala in zacela govorit »O000, 0000«, pa
solzice bi ji zaCele tect, ti hoCe rect, sej se te
spomnim, ne vem, kaj naj te dam. A ves, tisto,
kako ji govoris, se bo vsakemu tko nasmejala, pa
solzica ji bo potekla, Custveno zelo odreagira.

Ton glasu

Individualen nacin
besednega
sporazumevanja
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G29

Pol pa je ta najina komunikacija sla vse bolj na

Pogovarjanje na

Individualen nacin

otro¢je, »mami bova popapli« (zelo otrocji, visok | otroSki nacin besednega
glas, op.a.) sporazumevanja
G59 Smeje se pa res veliko. Ona ima prav odsev Posnemanje Individualen nacin
obraza, ki ga gleda, ¢e se ji bos ti smejal ali pa se besednega
resno drzal, bo ona isto naredila. Kot tvoj sporazumevanja
ogledalo je. Kot isti izraz tistega, ki jo gleda in
prigovarja.
H42 Humor je sigurno ena taka pogruntavscina. Ker je | Humor Individualen nacin
tudi on bil tak veseljak, druzaben, bil veliko v besednega
druzbi. Vedno probam najti neko vzporednico z sporazumevanja
neko komicno situacijo ali pa z nekim vicem.
Tudi danes zjutraj sem ga na to njegovo jamranje
nad bole¢inami v kolenu odgovorila z enim
Stosem, ki sem ga res prebrala v ¢asopisu. To je
sigurno prioriteta in en najin nacin, da se preko
humorja razbremeniva.
H29 Vedno se smejim in probam na humor obrnit in Humor Individualen naéin
potem je tudi on boljSe in se lazje zmeniva. besednega
sporazumevanja
128 Potem mu poskusam povedati $e bolj enostavno, | Uporaba preprostih | Individualen nacin
ali pa zapeljem pogovor v drugo smer. besed besednega
sporazumevanja
J19 Pri mozu je trenutno tako stanje, da ko ga Hrana Individualen naéin
obis¢em, dobro pomalica in popije, kar zazivi. besednega
V¢asih tudi rece, ko kaj dobre poje »mmmmme. sporazumevanja
H33 ...sem kar pozorna na to, ¢e vidim, da kaksne Dovolj casa Individualen nacin
stvari ne grejo, pa ¢e me ne razume ¢ist tocno, kaj besednega
hoce od njega ne vztrajam, pa mu dam vec Casa. sporazumevanja
J30 Vedno si vzamem ¢as za njega in da to¢no ve, da | Dovolj ¢asa Individualen nacin
sem tja priSla k njemu zaradi njega, pa je potem besednega
lazje. sporazumevanja
121 Zal ne, ker se nimam od koga nauditi. Ne Individualen nacin
besednega
sporazumevanja
H34 Poskusam mu povedat tko pa tko, pa ¢e vidim da | Besedna navodila Prenos informacij in
ne gre, mogoc¢e malo utihnem, pa potem spet navodil
ponovim.
J26 Jaz povem, kar mislim, on se v¢asih odzove ali Pogovor Prenasanje informacij
tudi ne. Malokrat pa mi odgovori, to je res in navodil
malokrat, ne vem, ¢e je v dveh odstotkih. Takrat
rece »lepo, dobro je, prosim, hvala«.
H39 Najbrz bi ga morala, preden mu recem, katero Dotik PrenaSanje informacij
nogo naj premakne, da se ga dotaknem z roko, da in navodil
me zacuti $e na drug nacin, ker besede tu ve¢ ne
zalezejo.
H37 Malo pocakam, potem res mogoce, v tem Nakazati gib Prenasanje informacij
kontekstu, ¢e ne razume, pa mu recem, a vidis, in navodil
tukaj ima$ desno roko, tukaj ima$ desno nogo, pa
malo nakazem gib.
G41 Imam pristope tko fizi€no, ko moram iz zlico dol | Nakazati gib PrenaSanje informacij
usta potegnit, s prigovarjanjem Ze zdavnaj ne bi in navodil
prisla skoz.
J36 Pomagam mu, sodelujem pri obrac¢anju, na usta Nakazati gib Prenasanje informacij
mu polozim zlico in odpre usta, kozarec mu dam in navodil
v roko, pa¢ nakazem gib in mu dam nek impulz,
informacijo.
G42 Jaz sem tista ta huda, to ona ve. Tut Ce je ze vse Strogost Prenasanje informacij

§lo, ona ve, da sem jaz una ta huda. Mogoce mi
na momente zmanjka potrpljenja, da se bom tisto

in navodil
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zlico Se deset minut z njo pregovarjala, pa sva
Sele zaceli jest. Ji reCem: »Mami tole bova
pojedle, pa ¢e bova do jutri zjutraj tle. Najbolj da
odpres usta , mi pomagas, da bova pojedli, dokler
je Se toplo«. In potem, kot otroku, ko reces ali
bos pojedel ali pa od mize ne gres.

F34 Jah, jaz mu najprej mal usta namazem z Sorodnik izvede gib | Prenasanje informacij
vazelinom, pa tko po jezicku ga potipam, pa mu in navodil
dam pit, pa mal ga postrani obrnem, da zapre
usta. Sam pa ne, se ne odzove, zgleda, da nima
moci, da bi jezik dal notri in usta zaprl. Sam se ne
odzove, mu moram kar jaz sama stisnit.
G43 Pa mislim, da me razume, samo da noce tisti Vztrajnost PrenaSanje informacij
trenutek jest, jaz pa vztrajam, ker vem, da more in navodil
jest.
G45 Ce ima dober dan, ko se dobimo vsi skupaj in vsi | Posnemanje PrenaSanje informacij
jemo skupaj in opazuje dogajanje okoli sebe, ko in navodil
je drugace kot vsak dan, jo brez teZav hranis brez
da ji prigovarjas$. Poje vse, ker vem da je druga
energija takrat, nas posnema.
127 Probamo na ¢im lepsi nacin, ¢e se on grdo Na lep nacin Prenasanje informacij
obnasa, pa se pol tut jaz ve€ ne zajebavam z njim. in navodil
G51 Ker ta obdobja bistrosti so taka kratka, o¢itno jo Kratkoéasna Izzivi pri besednem
vse tako utruja, meni pa sami res zmanjkuje, da pozornost sporazumevanju
bi pa bila ves ¢as tok skoz prijazna. Pa sej ko
pridem domov, se z njo pogovarjam, pa zjutraj je
najbolj komunikativna. Jo vprasam, ¢e je dobro
spala, pa rece ja. Pa vpraSam, a si kej sanjala, ja.
Ok, ja. Dobro, sem nehala s temi »ja« vprasanji.
Kaj pa si sanjala? Pa te gleda, ¢aka na ja
vprasanje, pa se ne dam, pa recem, a si sanjala
koga ki ga poznamo, pa zacne kimat, se rece, da
se fond prazni. Pa re¢em koga si sanjala, si
sanjala nasega dedka, in te ze gleda. In ko stran
pogleda, jo Ze utrujas, vem da ne more veé, da je
ze odsla.
127 Ja, ko ne naredi, kar mu recem. Neupostevanje Izzivi pri besednem
navodil sporazumevanju
125 Ja bo ja, ¢e se mu bo dalo, drugace pa kar Neupostevanje Izzivi pri besednem
ignorira. Boli njega. navodil sporazumevanju
G65 V¢asih mislis, zakaj se ti ne odzove, pa pomislim | Ignoriranje Izzivi pri besednem
Ce je ze gluha, pa ne, zelo dobro slisi, ni niti sporazumevanju

naglusna, samo vcasih se enostavno ne odzove.
Se mi zdi, da ce ji veliko prigovarjas$ ene in iste
stvari, da ze kar malo preslisi, te ignorira, no, vsaj
jaz sem si tako razlozila, da se ji pa mogoce Ze
zdi butast, da se ti z njo tko butast pogovarjas. Jaz
to tko razumem, da so v glavah teh ljudi dnevi,
ali pa trenutki dneva enkrat bolj jasni in enkrat
ne, ampak pri ¢loveku, ki ne govori, Se manj ves,
katero uro dneva je bolj brihten, ali je zdaj Cist
odsoten, ali je Cist v svojem svetu in ti to ravno
ne prepoznas tisti trenutek. Vem pa, da ce
ignorira, ¢e jo bos Ze stokrat vprasal neko butasto
vprasanje, pac stoprvic ti pa vec ne bo
odgovarjala. Ok, ne bo ve¢ odgovarjala, ker ti je
ze povedala in to je to. Ni to, da te ne slisi, ampak
to je tudi ena komunikacija, one te razume, te
slisi, ampak ne odgovarja.
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G40

Kakor kakSen dan, se mi bolj zdi, da ne razume
mojih navodil.

Ne razumejo
navodila

Izzivi pri besednem
sporazumevanju

123

Vleces iz njega stvari, pa je prej veliko govoril,
tko da zdaj manj govori, najbrz ne najde besed.

Nerazumevanje
besed

Izzivi pri besednem
sporazumevanju

H38

Ce pa dobi preveé informacij naenkrat, pa
postane ¢ist zmeden, katera nogo mora zdaj
premaknit, v€asih me tko vprasujoce gleda »kaj
pravzaprav hoce§ od mene«. Saj ne vem, ¢e ve,
katera je desna, katera je leva noga. Potem je
lahko tudi zmeden, ker ne ve, ali greva na stol, ali
greva na vozicek, to zdaj opazam zadnje Case, da
je zmeden in mu moram kar povedati, kaj bova
naredila.

Zmedenost ob
preveliki koli¢ini
informacij

1zzivi pri besednem
sporazumevanju

124

Malo slabse tudi slisi, tko da se tko avtomati¢no
deremo, televizijo gleda tko na glas, da so se ze
vsi sosedje pritozili in se ven vse slisi pa
zapiramo vrata.

Naglusnost

Izzivi pri besednem
sporazumevanju

G38

Da ne morem ve¢ toliko z njo se pogovarjat v
smislu kot drugi, ki lahko stalno govorijo. Ne
morem vsak dan in cele dneve. Sestra je taka, da
bi lahko vsak dan cel dan pa $e pol bi se komaj
razs§la. Zmanjkuje te energije, da bi ve¢ z njo
komunicirala.

Izgorelost
neformalnih
oskrbovalcev

Izzivi pri besednem
sporazumevanju

F33

Ja seveda. Vam bom povedala, ko smo mi kupili
potem to negovalno posteljo in je Sel spat v drugo
posteljo, se je prav izgubil v demenci. Cisto drug
je postal. Samo midva sva prej spala na vodni
postelji, pa so rekli, da ga na tej postelji ne
morejo vec rihtat, da je prenizka. Pa da moramo
nabavit to negovalno posteljo. Saj jaz to vem,
sam vseeno, on je zdaj tu, jaz v spalnici in se mi
zdi, da sva kar nekako izgubila stik. Da ¢e bi
ostala skupaj v postelji, da bi Se ohranil vez z
mano in komuniciral z mano. Ne vem no, toliko
se meni zdi.

Izguba stika s
¢lovekom z
demenco

1zzivi pri besednem
sporazumevanju

F29

Majcken sva stik zgubila res takrat, ko je Sel na to
invalidsko posteljo.

Izguba stika s
¢lovekom z
demenco

1zzivi pri besednem
sporazumevanju

F35

Prav grozno se pocutim. Kar ni¢ ve¢ si ne upam

narediti, da ga ne bi bolelo. Eno leto nazaj me je
Se poklical po imenu, zdaj pa ne vec. Jaz mislim,
da me Cuti, da me on mene ¢uti. Tko, z besedami
ne moreva ¢isto nic vec.

Osebno razocaranje

Izzivi pri besednem
sporazumevanju

G67

To pa ne vem, Ce obstaja kaksen detektor,
prevajalnik, kako od ¢loveka dobit, kaj Zeli in ¢e
je tisto, kar si Zeli, res tisto, kar bi si zelel, ko je
bil Se zdrav. Pri demenci je zdaj taka malo ¢udna
pamet, morda si tega nikoli ne bi Zelel, ko si bil
pri pameti. Morda si zdaj Zeli peCenke, a vem, da
je bila celo zivljenje vegetarijanka. Si to res zeli?

Dvom v odlocitve
¢loveka z demenco

Izzivi pri besednem
sporazumevanju

126

Aja, ne vem, ja sej pol bi pa lahko rekel, da ne
razume. On pac noce, je kar tiho. Tko Ze malo
zlehtnoba no, ¢e mene vprasate.

Neuspesno

Uspesnost besednega
sporazumevanju

17

Jaz mislim, da gre pri uspesnosti
sporazumevanju s ¢lovekom z demenco za
razli¢na obdobja, lahko se nesporazumevanje
pojavi ze v zacetni fazi bolezni ali kasneje.

Tezave v
sporazumevanju v
vseh fazah demence

Uspesnost besednega
sporazumevanju

J18

V¢asih tudi dan vpliva na takega bolnika.

Vpliv dneva

Uspesnost besednega
sporazumevanju
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J31 V zacetku bolezni je bilo sporazumevanje Uspesno v zacetih Uspesnost besednega
dosezeno. Zacela sem bolj pocasi, razumljivejse fazah sporazumevanju
in ti§je govoriti. Besede sem opisovala opisno.

J32 Zdaj pa to ve€ ne gre. Z besedami véasih Zze zelo | Neuspesno v tretji Uspesnost besednega
tezko. fazi demence sporazumevanju

J35 Je pa tko, ¢e je kakSen nov ¢lovek, se noce Nezaupanje do Uspesnost besednega
odzivat in ne poslusa in ne sodeluje. Ene sprejme, | novih ljudi sporazumevanju
ene pa ne.

NEBESEDNO SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

TEMA NEBESEDNO SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

F26 To pa on mene zagrabi, samo ne vem, a je to kr¢, | Dotik Nacin nebesednega
ko ga obrnem in me ne spusti. Me drzi mo¢no in sporazumevanja
se noce spustit.

F36 Zdi se mi, da mu pase, ¢e se k njemu naslonim, Dotik Nacin nebesednega
zdaj bom zacela jokat. sporazumevanja

F37 Ne, samo preko dotika, na drugo se ni¢ ne odziva. | Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

G50 Vsa ostala komunikacija je pa dotik. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

128 Samo ko je bil bolan in je imel korono. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

134 Cisto samo preko dotikov, to ful ful &uti. Dotik Nacin nebesednega

sporazumevanja

H40 Ja, dotaknem se. Ni zadosti, da samo re¢em. Dotik Nacin nebesednega
Velikokrat mu pokazem in dotaknem, drugace ne sporazumevanja
gre.

G49 Jaz moram artikulirat pa vprasat, ona mi pokima | Prikimavanje Nacin nebesednega
pa pove, ali pa vidim jaz njeno reakcijo. Ji kar sporazumevanja
povem, da ji najavim, da bova nekaj delali.

H44 Preko oci. Neverjetno, kako jaz gledam njegove Pogled, oci Nacin nebesednega
oci. Njegove oc€i povejo ogromno. A je zmeden, sporazumevanja
ali je tukaj, ali ni tukaj. To meni pove vse, ga
preberem.

J33 Nebesedno sporazumevanje vzpostavim, tako, da | Objem Nacin nebesednega
na primer re¢em mozu, »imam te rada, ti si moj sporazumevanja
Frenk«, ga objamem, on se zasmeji, me toplo
pogleda, v¢asih rece »jaz tudi«.

F31 Recimo zjutraj ob petih jaz vstanem, najprej grem | Objem Nacin nebesednega
k njemu, jasno ga poljubckam, ga malo obrnem k sporazumevanja
sebi, ga objamem, zdaj v€asih mi je vrnil
poljubcka, zdaj ze dolgo Casa ne.

F31 Recimo zjutraj ob petih jaz vstanem, najprej grem | Poljubi Nacin nebesednega
k njemu, jasno ga poljubfkam, ga malo obrnem sporazumevanja
k sebi, ga objamem, zdaj v€asih mi je vrnil
poljubdka, zdaj Ze dolgo ¢asa ne.

F38 Ni¢ ne more, samo v¢asih stoka. Kdo ve, najbrz Stokanje Nacin nebesednega
ga mora nekaj bolet. sporazumevanja

H45 Pa veste kaj Se, nemir. Nemir, ki ga kaze tako, da | Nemir Nacin nebesednega
se dvigne, da neprimerno sedi na pocivalniku, pa sporazumevanja
zacne lezti na rob stola, tako mi tudi sporoca in
kaze nemir.

F25 Tudi mimika obraza ni¢ ne pomaga. Zaradi Mimika obraza Nerazumevanje
Parkinsona ima on Cist otopel obraz, ima to nebesednega
hipotonijo, stone face. Buster Keaton, ta igralec a sporazumevanje
veste, tak obraz ima.
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neformalnih

oskrbovalcev
F62 Na obrazu ne prepoznam, najbrz bi prepoznala na | Mimika obraza Razumevanje
obnasanju, morda bi se zacel drugace odzivat, nebesednega
morda bi jecal, morda bi veckrat kaj zamahnil. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
J38 Drugace pa preko mimike. Ko se mu obraz Mimika obraza Razumevanje
razjasni ali pa zmraci, ko je hud in vem, da nekaj nebesednega
ni prav. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
F62 Na obrazu ne prepoznam, najbrz bi prepoznala na | Spremenjeno Razumevanje
obnasanju, morda bi se zacel drugace odzivat, obnasanje nebesednega
morda bi jecal, morda bi veckrat kaj zamahnil. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
F62 Na obrazu ne prepoznam, najbrz bi prepoznala na | Spremenjen odziv Razumevanje
obnasanju, morda bi se zacel drugace odzivat, nebesednega
morda bi jecal, morda bi veckrat kaj zamahnil. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
G52 Ja, vem in kak$en pogled ima, kdaj stran pogleda, | Izraz o¢i Razumevanje
zapre o€i. Z ucki mi velikokrat kaj pove, ko vec nebesednega
ne more rece ja, mi z ucki pove. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
F62 Na obrazu ne prepoznam, najbrz bi prepoznala na | Stokanje Razumevanje
obnasanju, morda bi se zacel drugace odzivat, nebesednega
morda bi jecal, morda bi veckrat kaj zamahnil. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
F62 Na obrazu ne prepoznam, najbrz bi prepoznala na | Odriv z roko Razumevanje
obnasanju, morda bi se zacel drugace odzivat, nebesednega
morda bi jecal, morda bi veckrat kaj zamahnil. sporazumevanje
neformalnih
oskrbovalcev
H46 Zdaj sem pa opazila, da drgne s prsti. Mislim da Drgnjenje s prsti Nerazumevanje
je to nek nemir, ko tko drgne s prsti. Pa ga nebesednega
vprasam, kaj je, pa rece ni¢ posebnega, ne vem. sporazumevanje
Tako da tukaj velikokrat ne ugotovim, kaj mi neformalnih
sporoca. Tukaj pa potem ne znam razvozljati. oskrbovalcev
137 Bolj, ko bolezen napreduje slabsa je Ne razumejo besed | Nerazumevanje
komunikacija. V¢asih moz govori celo uro, pa ga nebesednega
ni¢ ne razumem, ampak vem, da bi mi nekaj sporazumevanja
povedal pozitivnega. neformalnih
oskrbovalcev
F32 Jaz sem skoz pri njemu, sem cele dneve doma. Stalna prisotnost Individualen nacin
partnerja nebesednega
sporazumevanja
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POZITIVNI UCINKI SPORAZUMEVANJA PREKO DOTIKA

TEMA POZITIVNI UCINKI SPORAZUMEVANJA PREKO DOTIKA

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

IZJAVE

F46 Ne. Ne pozna Poznavanje bazalne

stimulacije

H47 Ne, ne poznam. Ne pozna Poznavanje bazalne

stimulacije

G60 Ne vem, mogoce besede ne poznam. Ne ve Poznavanje bazalne

stimulacije

J52 Poznam in tak koncept bi moral biti prisoten v Pozna Poznavanje bazalne
domovih starejsih, pri delavcih na podrocju nege stimulacije
in oskrbe, delovnih terapevtih in fizioterapevtih.

F47 V¢asih ni¢, v€asih me pa stisne, odvisno kaj mu Stisk roke nazaj Odziv ¢loveka z
delam. demenco na dotik

G62 Vedno, vcasih se me celo prime. Tko drzi me za | Prijem Odziv ¢loveka z
roke, takoj se oprime roke, tudi ko jo umivam, ko demenco na dotik
jo preobla¢im, se me oprime, se me drzi.

G63 Sem ugotovila, da ona zelo rada drzi stvari v roki, | Potreba po drzanju | Odziv ¢loveka z
zato ji tudi vedno nekaj dam v roke. Vse drzi, kar | predmetov v rokah | demenco na dotik
ji das v roko, stisne. Jaz ji dam tudi za zvecer
skoz nekaj v roke, kaksno plisasto zadevo,
igracke in imam obcutek, da je to zato, ker nima
kaj prijeti, da is¢e, da se neCesa oprime. Mislim
da je to otroCja fora, da drzi enega zajca v roki.

Go4 Lahko da tako stiska zaradi ob¢utka varnosti, ali | Stiskanje Odziv ¢loveka z
pa da ni sama, pa jo to pomirja. Ona res grabi za | predmetov zaradi demenco na dotik
necem in rabi neki za raziskovat. Ce je drug obcutka varnosti
material, ali pa oblika. Ima kar mo¢ v rokah.

Zjutraj ji dam tisto igraco ali pa povstrcke, komaj
razklenem roke, tako tis¢i skupaj. Zelo isce da
prime.

Go4 Lahko da tako stiska zaradi obCutka varnosti, ali | Stiskanje Odziv ¢loveka z
pa da ni sama, pa jo to pomirja. Ona res grabi predmetov zaradi demenco na dotik
za neCem in rabi neki za raziskovat. Ce je drug prepreéevanja
material, ali pa oblika. Ima kar mo¢ v rokah. osamljenosti
Zjutraj ji dam tisto igraco ali pa povstréke, komaj
razklenem roke, tako ti§¢i skupaj. Zelo is¢e da
prime.

Go4 Lahko da tako stiska zaradi obCutka varnosti, ali | Potreba po Odziv ¢loveka z
pa da ni sama, pa jo to pomirja. Ona res grabi za | senzornih prilivih demenco na dotik
necem in rabi neki za raziskovat. Ce je drug
material, ali pa oblika. Ima kar mo¢ v rokah.

Zjutraj ji dam tisto igraco ali pa povstrcke, komaj
razklenem roke, tako tis¢i skupaj. Zelo isce da
prime.

H51 Zaspi. Uspavanje Odziv ¢loveka z

demenco na dotik

F48 Ce mu moram nohte postri¢i, pa ga za roko Odvisno od namere | Odziv ¢loveka z
primem, jo stran potegne, ga moti. Enkrat sem ga | dotika demenco na dotik
zarezala, ko sem bila malo nerodna, mogoce si je
zapomnil.

J53 Zelo pozitivno. Pozitivno Odziv ¢loveka z

demenco na dotik

J54 Vc¢asih se tudi strese, torej se malo ustrasi. To Dotik izven vidnega | Odziv ¢loveka z
takrat, ce me ne vidi. polja demenco na dotik

J55 Drugace mi pa rece kdaj »lepo mi je«. Odziv z besedami Odziv ¢loveka z

demenco na dotik
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J56 Je miren in zadovoljen. Mirnost Odziv ¢loveka z
demenco na dotik

J57 Pobozam ga po dlani, nezen je, ne smem priti od | NeZen Vrsta dotika

strani, to zdaj Ze vem.
H50 jaz grem gor pa dol pa ga malo primem okrog Cela dlan Vrsta dotika
komolca, pa se malo ustavim, tko, s celo roko, ga
ne drzim samo s prsti, tko s celo dlanjo grem gor
pa dol.
H48 zvecer preden midva zaspiva, se midva lepo za Bozanje Vrsta dotika
roke drZiva in ga po podlahti ali pa po nadlahti
bozam. Pa grem tko malo gor, pa ga malo bolj
mocno stisnem, da mu dam kontakt, pa po obrazu
ga pobozam. To pa obvezno, ko se ulezeva, da se
bozava. Se mi zdi, da je pomirjen, ¢e grem po
roki gor in dol.

J58 Pa ga pogledam in ga pozdravim, ga pogledam | Bozanje Vrsta dotika
v o¢i, tudi ¢e mizi, ga najprej pozdravim, pa mu
recem »Malinca je pri§la, on se potem nasmeje,
pa ga pobozam po vratu in po glavi in usesu,
samo s prstom najprej in se kar stisne skupaj, ko
mu je lepo in prijeten obCutek. Takrat odpre o¢i
in vzpostaviva ocesni kontakt.

J59 Vedno z bozanjem. Dotik Vzpostavljanje stika s
¢lovekom z demenco
preko drugih Cutil

F49 Ja, ¢e mu zaSumim ob uSesu, takoj obrne glavo in | Sluh Vzpostavljanje stika s

me tako bistro pogleda. ¢lovekom z demenco
preko drugih cutil

F52 pa ves Cas ima prizgan radio, od jutra pa do Suh - glasba Vzpostavljanje stika s

vecera. ¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
J60 Pa tudi z glasbo. Suh - glasba Vzpostavljanje stika s
¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
122 Na glasbo je zelo navezan, ko je bila korona, sem | Suh - glasba Vzpostavljanje stika s
mu dajala ves Cas glasbo, je uzival in je tudi s ¢lovekom z demenco
prsti migal, kot da je igral na klavir ali preko drugih ¢util
harmoniko, tudi po eno uro je poslusal preko
racunalnika in spremljal.

J23 Zdaj mu damo slusalke in se obraz spreminja, Sluh — glasba — Vzpostavljanje stika s
kak$na pesem mu je vsec, kaksna mu ni. mimika obraza ¢lovekom z demenco
Italijanske so mu vsec, kaksne pa ne, takoj ga preko drugih cutil
prepoznam po mimiki obraza

F50 Na hrup odreagira, pozna pa nobenega ne. Sluh - hrup Vzpostavljanje stika s
¢lovekom z demenco
preko drugih cutil

HS53 Ampak veste, najraje pa spi v hrupu in ko jaz Sluh - hrup Vzpostavljanje stika s

zjutraj vstanem in prizgem radio, dam dost na ¢lovekom z demenco
glas, pa poslusa govor, porocila, glasbo in on Se preko drugih cutil
malo zadrema. Jaz ne prenesem hrupa in nobene

stvari, jaz tudi zaspati ne morem. On pa se po

navadi umiri. Tko se lovimo no pa se ves Cas

ucimo.

F51 Jaz mu tudi ves Cas pojem. Sluh — petje pesmi Vzpostavljanje stika s
¢lovekom z demenco
preko drugih cutil

124 H¢erke pa $e plesejo pred njim in se tudi on Sluh/vid - ples Vzpostavljanje stika s

zacne kar premikat po stolu in sodeluje, kot da
plese.

¢lovekom z demenco
preko drugih cutil
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125 On je vcasih veliko zvizgal, jaz sicer ne znam. In | Sluh - Zvizganje Vzpostavljanje stika s
ko se je to naucil, in ko je ful vesel in zadovoljen, ¢lovekom z demenco
on zvizga. V¢asih kar po taktu in po kaksni preko drugih cutil
pesmi, véasih pa kar tako. Se mi zdi, kot da
razume melodijo, hitrost in takt. Je videti, kako se
razveseli, ko pridem na obisk in takrat vedno
zacne zvizgat, ko pa mu re¢em, da grem, takrat se
mu pa zamraci obraz in pokaze, da je
nezadovoljen.

Go61 Sivko imam tukaj in pa rozmarin. To si me ti Vonj — sivka, Vzpostavljanje stika s
naucila, ko si sem hodila k moji mami. Tko da ja, | rozmarin ¢lovekom z demenco
delam na vonju. Vsak dan jo tudi umivam s tistim preko drugih cutil
tus gelom, ki tudi meni disi, en tu§ gel, ki res lepo
disi, pac po sebi sodim. In Se ko gres spat, tako
lepo disi. Tako da tudi njo s tem umivam in vem,
da tisti vonj, ¢e meni paSe na kozi, ker se tko lepo
$e razvije, tudi njo tko lepo uspava.

J62 Pa ko greva ven na sprehod, utrgam kaks$no Vonj — sivka, Vzpostavljanje stika s
sivko, pa jo pomencam med prsti in mu dam za rozmarin ¢lovekom z demenco
povonjat. On bi sicer to kar ugriznil in pojedel, preko drugih ¢util
tako da mu ne dam cvet, samo vonj med prsti. Pa
lovor in rozmarin. To so bile vse vonjave, ki jih
je poznal, saj je izredno rad kuhal in mu je to vse
poznano.

Jol Ja, pa vonj. A veste, ko sem vam rekla, da v€asih | Vonj - parfum Vzpostavljanje stika s
pridem, pa ga poklicem in se ga dotaknem, pa ¢lovekom z demenco
vcasih tudi po eno uro ne odpre oci. Zdaj se mu preko drugih cutil
pa priblizam, tako da me zavonja. Moj parfum,
takega, ki sem ga vedno imela. In se nasmehne.

In odpre o€i. A ni to lepo no, kot da bi se me
spomnil.

H49 Pa veste kaj Se midva delava, dihava. Zjutraj, ko | Dihanje Vzpostavljanje stika s
recimo vstane, pa se usede, pa se malo zdrzne in ¢lovekom z demenco
zatrese, pa mu recem, vse je v redu, to vam prav preko drugih ¢util
moram povedat, za¢ne dihat in mu recem, dejva
dihat (gospa naredi vdih in prikaze globok vdih in
pocasen izdih, op.a.), tako da to tudi narediva, se
preko dihanja umiriva.

H52 Veste, vonj njemu ne odgovarja. Vcasih malo Odziv ¢loveka z Vzpostavljanje stika s
pospricam z evkaliptusom zaradi tak$nih in demenco na vonj ¢lovekom z demenco
drugacnih vonjav, pa rece, da njemu to smrdi in preko drugih cutil
on tega ne prenese.

F58 Jaz ga bom imela Se naprej doma, ker sem ziher Odziv ¢loveka z Vzpostavljanje stika s
da cuti, da je doma in mu tako sporo¢amo, da ga | demenco Clovekom z demenco
imamo vsi radi. preko drugih Cutil

NEZELENA OBNASANJA LJUDI Z DEMENCO

TEMA NEZELENA OBNASANJA LJUDI Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

131 Ja, sam enkrat je bil fizi¢no, ko je moj moz Oboje Telesno in besedno
posegel nekaj vmes, ko je hotel mojo mamo nasilje
zagrabit za vrat, drugac pa verbalno non stop.

G54 Zdaj ravno zamahnit ne more z roko, razen ce je Odrivanje stran Telesno nasilje
zelo v stiski, da bi jo res nekdo na silo nekaj silil,
zna tudi s tresoCo roko te umaknit.

F27 Zamahne, ¢e mu kaj ne ustreza. Zamabh z roko Telesno nasilje
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F39

Edino vam povem, §e ne dolgo nazaj, ga z
oskrbovalcem zjutraj posedemo v postelji, sicer
ga moramo drZat, in je zamahnil, da mi je oCala
zbil.

Zamabh z roko

Telesno nasilje

F40

Ja, tudi vceraj je kar nekaj zamahnil, nekaj mu ni
pasalo. Samo kaj pa mu ni pasalo pa kdo ve.
Lahko da ga je povster tiscal.

Zamah z roko

Telesno nasilje

J41

Lahko kdaj z roko zamahne ali us¢ipne.

Zamah z roko

Telesno nasilje

J41

Lahko kdaj z roko zamahne ali us¢ipne.

S¢ipanje

Telesno nasilje

G53

Ja, zal pride do trenutkov, ko je kdo od nas
nestrpen, pac si ¢lovek, dolg dan je bil, kdo se je
skregal s tabo in zdaj bova Se pol ure tiste pol
banane jedli. In sem ziv¢éna. In ko ji na silo nekaj
dam v usta, je potem tudi ona nejevoljna, ko se
jaz jezim nad njo. To pa pokaze tako, da, ali
obraz umakne ali grdo zac¢ne gledat, ima tak
pogled, kot otrok, ko se kuja. Jaz ji tudi pol
reCem: »Ja kaj kdo bo pa mene kaj vprasal, kako
sem pa jaz«. Sama nase sem jezna, pa se
zadrzujem, kolikor se le lahko, samo ¢e mi to
uide, se zna kujat tut ona nazaj.

Uzaljenost

Nejevolja ¢loveka z
demenco

H35

On je pa zelo odvisen, se ¢uti odvisnega in dela
tako, kot jaz re¢em. Ceprav véasih se noce usest
kot jaz re¢em, ker hoce se recimo kar mimo
usest, pa re¢em hitro ne, pa me spet grdo pogleda
in kar ho¢e mal ena agresija ven sekat. Sam kaj
pa naj, drugaée bo pa padel.

Izrazanje
nezadovoljstva z
ocmi

Nejevolja ¢loveka z
demenco

J39

Opazila sem, da je imel v¢asih grozljiv pogled,
tako, da sem bila takrat zelo pazljiva pri
komuniciranju. A veste tak hudicev pogled, kot
recejo.

Izrazanje
nezadovoljstva z
ocmi

Nejevolja ¢loveka z
demenco

130

Ko se razbur, se pa orng dere. Se dere na mojo
mamo, na mene, na mojega moza.

Vpitje

Besedno nasilje

17

Samo ko mu omenimo dom, se mu utrga in ¢ist
Znori.

Vpitje

Besedno nasilje

J42

ker se brani, sploh pri teh negovalkah. Vsaka ima
najbrz drugacen pristop, eni zelo hitijo, niso
pazljivi, pa mu kaj grdo recejo.

Razli¢ni pristopi
negovalnega osebja

Vzrok nasilja

J43

Pa z dvigalom ga dajejo na vozicek in najbrz ga
potem tudi udarijo ali pa se kam butne. Tudi nogo
je imel poskodovano, in seveda da potem noce
sodelovati z njimi.

Slaba izkusnja

Vzrok nasilja

132

Ne vem, nekaj je bilo dretje, pa vpitje, pa
razbijanje, pa¢ mami ga ni upostevala, teh
njegovih fint imamo Ze vsi dost. Ko te petkrat
vprasa eno in isto, pol mu pa ve¢ ne odgovorimo,
ker mi gre to Ze na Zivce. Naj ne zajebava. Pac
take izpade ima.

Ignoriranje potreb
¢loveka z demenco

Vzrok nasilja

G57

Z glasbo se malo umakne, ampak ker sem sedaj
jaz toliko Casa z njo, mislim, da ji ostane v glavi,
da sem jaz tista, ki se nikoli ne nasmeje. Pa ni to
ona kriva, jaz sem tista, ki ne priskakljam iz
sluzbe k njej in takoj vse na horuk, da cuker tece.
Jaz vec ne prihajam tko domov. Mislim jo
pozdravim, mami zivijo in grem po svoje. In zato
je po moje ona mogoce prikrajSanja za teh njenih
pet minut pozdravljanja.

Ignoriranje
neformalnih
oskrbovalcev

Vzrok nasilja

138

On zdaj tako sestro pogresa, ker njo je imel ful
rajSe in to tudi pove in mene ne mara in zdej gre s

Smrt héerke

Vzrok nasilja
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smrtjo njegove héerke sam Se navzdol in se
slabsa iz leta v leto.

F41 Najbrz je on navelian tega zZivljenja Se pa Se. Obupanost nad Vzrok nasilja
zivljenjem
J44 Morda mi ne zna povedat, ampak mislim, da ga Odziv na stisko Vzrok nasilja
kaks$ni dogodki ali pa ljudje spomnijo na
dolocene obcutke in potem nekoga odklanja
zaradi slabega obcutka o njem.
F42 PoboZam ga. Z dotikom Resevanje situacije
J46 probam biti zelo prijazna, se mi zdi, da sem Z dotikom Resevanje situacije
véasih Ze kar osladna, ampak to njemu najbolj
odgovarja, prijaznost, nasmeh, moja mirnost in
boZanje.
133 Pac z besedami, naj se umiri. Z besedami Resevanje situacije
J46 probam biti zelo prijazna, se mi zdi, da sem Pozitivna mimika Resevanje situacije
vcasih Ze kar osladna, ampak to njemu najbolj obraza
odgovarja, prijaznost, nasmeh, moja mirnost in
boZanje.
134 Aja, mah men je vseeno, grem ven. Umik neformalnega | ResSevanje situacije
oskrbovalca
J40 Taktno sem skoraj vedno pritrjevala njegovim Dati vrednost Resevanje situacije
ugotovitvam, ker se je tako umiril. njegovi besedi
J45 Odprem novo temo pogovora. Spremeniti temo Resevanje situacije
pogovora
G55 Pridejo dnevi, ko pa¢ ni moj dan. Takrat ji reem, | Glasba Resevanje situacije
ok mami, pol pa ne bova, to je zadnje, kar bos
danes jedla, evo tukaj ima$ muziko, jo pokrijem
in grem. Pa saj to ni res zadnje, kar ji dam za jest.
Pol pa grem jaz malo na svojo stran ali pa imam
kaks$en opravek, potem pa poc¢akam, da mine
kaks$na ura, dve, ona se malo pomiri z glasbo in
poskusiva ponovno.
J46 probam biti zelo prijazna, se mi zdi, da sem Prijaznost Resevanje situacije
vcasih Ze kar osladna, ampak to njemu najbolj
odgovarja, prijaznost, nasmeh, moja mirnost in
bozanje.
147 Prijaznost, mirnost, da se nasmehnem, ga Petje pesmi Resevanje situacije
pobozam, mu kaj zapojem.
J46 probam biti zelo prijazna, se mi zdi, da sem Osebna mirnost Resevanje situacije
vcasih Ze kar osladna, ampak to njemu najbolj
odgovarja, prijaznost, nasmeh, moja mirnost in
bozanje.
J48 Zelo pomembno je, da so osebe, ki delajo znjim | Umirjeno, nezno, Pristop ljudi k oskrbi
umirjene in da ne povzdigujejo glasu. Delati pocasi ¢loveka z demenco
morajo nezno in pocasi. Nikakor ne grobo in ne s
povzdignjenim glasom .
F45 Nimam se na kej, sej to samo zamahne, ni to taka | Sprejemanje Odziv neformalnih
agresija. situacije oskrbovalk na nasilje
G55 Pridejo dnevi, ko pa¢ ni moj dan. Takrat ji reem, | Odmik Odziv neformalnih
ok mami, pol pa ne bova, to je zadnje, kar bos oskrbovalk na nasilje
danes jedla, evo tukaj ima$ muziko, jo pokrijem
in grem. Pa saj to ni res zadnje, kar ji dam za jest.
Pol pa grem jaz malo na svojo stran ali pa imam
kakSen opravek, potem pa pocakam, da mine
kaks$na ura, dve, ona se malo pomiri z glasbo in
poskusiva ponovno.
136 Jaz se ne vmeSavam in ga pustim pri miru, Odmik Odziv neformalnih

ignoriram ga, tudi mama se umakne v kuhinjo in
ga pusti samega. Saj nas pol klice pa vse, sam mi
ne gremo ve¢ tja dokler se ne umiri.

oskrbovalk na nasilje

181




F63 Ne vem, jaz mu dam kar veckrat pomirjevala, da | Medikamentozna 0dziv neformalnih
je miren, pa da lahko spi. terapija oskrbovalk na nasilje

F44 Takrat razmiS$ljam o celem zivljenju. Tolazim se, | Sprejemanje Pocutje neformalnih
da sva lepo Zivela, da sva se imela ¢udovito, da situacije oskrbovalk ob nasilju
imava krasne otroke, to me tolazi.

G56 Ne vem, ali vedno pozabi te incidente, ker tko kot | Obcutek krivde Pocutje neformalnih
dobre stvari, njej tudi take nevsecnosti ostanejo in oskrbovalk ob nasilju
potem se pocutim krivo.

F43 Smisli se mi. Nemo¢ Pocutje neformalnih

oskrbovalk ob nasilju

135 Pocutim se pa grozno, da se je vse zgrnilo name Obupanost Pocutje neformalnih
in me $e tista zadnja bilka trave ne mara. oskrbovalk ob nasilju

J50 Zalostna sem na momente. Zalost Pocutje neformalnih

oskrbovalk ob nasilju

J49 Razmisljam, kako postane ¢lovek z napredujoco | Pomilovanje Pocutje neformalnih
obliko demence nebogljen in tako zelo odvisen oskrbovalk ob nasilju
od drugih ljudi. Kot dojencek.

H28 Ceprav, a veste, pri vsem tem, koliko vem nekaj, | Stiske - jeza Nezelena obnasanja
vam povem, da na trenutke me kar kaks$na zadeva neformalnih
pri njemu iritira in sem mogoc¢e malo groba. oskrbovalk
Mislim da ne zelo, saj se trudim da odreagiram
normalno.

H30 Slabo, moram priznat da slabo. Pa sej ni Vzrok izérpanost Nezelena obnaSanja
velikokrat to, a veste, ampak se zgodi, predvsem neformalnih
jaz mislim da to, ko se nabira v tebi cel dan. Cel oskrbovalk
dan se pocasi nabira, pa sem zmatrana in tko
naprej. Pa sej to ni velikokrat, ampak ko se cel
dan nabira in zvecer, predvsem zvecer je kakSna
taka reakcija, ko imam malo dosti, ampak mislim
da pozabi.

H31 Ga dam pol spat, pa ga poljubckam, poskusam Resevanje situacije | Nezelena obnaSanja
popravit. neformalnih

oskrbovalk

H29 Takoj tisti hip, ko se neustrezno odzovem, takoj Resevanje situacije | Nezelena obnaSanja
sama sebi re¢em, »pa saj vidis, pa saj ves, da je to neformalnih
zaradi bolezni«. oskrbovalk

J51 Ne, to pa ne. Menim, da se znam obvladovati in Sprejemanje Ustrezen odziv
sprejemam situacijo. situacije formalnih oskrbovalk

ob nasilju
PODPORA IN POMOC PRI SPORAZUMEVANJU Z LJUDMI Z DEMENCO

TEMA PODPORA IN POMOC PRI SPORAZUMEVANJU Z LJUDMI Z DEMENCO

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

F53 V Trepetliki. Tam sem se vse naucila, tudio Splosno o demenci | Izobrazevanju o
demenci. Je bila psihologinja, psihiater, socialna demenci
delavka. Pa dr. Pirtosek je tudi predaval, on je
krasen zdravnik.

J63 Ne, ker nisem imela moznosti. Ne Izobrazevanje o

demenci

J65 Sem ja, sem §la na Spomincico na osebni Spomincica Pomo¢ lokalnih
razgovor. podpornih skupin ali

nevladnih organizacij

J66 Na tej Spomincici nisem ni¢ novega zvedela, so Zadovoljstvo s Pomo¢ lokalnih
mi rekli, da jaz vem vec kot pa oni in da lahko jaz | pomocjo podpornih skupin ali
njih kaj naucim. nevladnih organizacij
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J67

Sem pa bila zelo vesela in hvalezna, ko ste v
hodili k meni in mozu. Vi ste mi pa dala ogromno
in od vas sem izvedela najvec. Dejansko to, ker
vem, vem od vas, vi ste me ogromno naudili.

Zadovoljstvo s
pomocjo

Pomoc¢ lokalnih
podpornih skupin ali
nevladnih organizacij

F59

Ne.

Ne

Pomo¢ lokalnih
podpornih skupin ali
nevladnih organizacij

H55

Saj v¢asih kdaj kaj preberem na internetu ¢e se
kaj dogaja na tem podro¢ju demence v
slovenskem prostoru.

Iskanje informacij o
demenci

Splet

F57

Imam tudi kaksne ¢lanke, pa kaj preberem,
ampak saj ne vem, ¢e se lahko Se kaj nauc¢im.

Dvom o koristnosti

Clanki

H27

Ja! Absolutno! Te pomembne informacije, kako
ravnat in kako se obnasat sem sprejela in
velikokrat se spomnim na vse, kar sem slisala. Mi
vsak dan pride prav, ko skrbim za moza. Razlog
je bolezen in moras pac to sprejet.

Sprejela bolezen

Pomen izobrazevanja

H32

Ja, ja, sigurno so bila vsa ta predavanja zelo
koristna. Predvsem to, kako se moramo odzivati
in pogovarjati z njimi. Je zadnjic¢ tudi ta Zlobec,
Stefanija a veste, na eni mednarodni konferenci
povedala, kako sorodniki ne morejo razumeti,
kako se spremeni osebnost, kako oni ¢ist drugace
dojemajo, kakor so $e pred dolocenim ¢asom. In
to se zmeraj spomnim, To se zmeraj, ko sem
malo te¢na oziroma malo nestrpna, spomnim in si
reCem, da sem krivi¢na.

Koristno

Pomen izobrazevanja

F55

Necakinja mi je zadnji¢ ene ¢lanke prinesla o
demenci, pa sej nisem ni¢ novega izvedela. Se mi
zdi, da mi to ni¢ ne pomaga, da zaradi tega ne
bom jaz z njim ni¢ lazje delala ali pa ga
razumela.

Brez pomena

Pomen izobrazevanja

F54

Na to demenco smo bili opozorjeni, da bi pa jaz
zdaj $la tja na Spominéico pa ne vem no, ni ve¢
smisla.

Brez pomena

Pomen izobrazevanja

G66

Jaz bom tko rekla, v vseh teh letih, ko smo
spremljali mamino bolezen, jasno navzdol, ko si
vsakié¢ reGem, aha, tudi to ne gre vec, pa tudi to
ne gre ve¢ ne, smo se tudi mi, ki smo opazovali
njeno stanje, sproti naucili, kaj §e zmore in Cesa
ne. Sproti se u¢imo, kdaj nam da kaksne znake.
Tezko bi nam tudi kdo bistveno kaj novega
povedal. Se mi zdi, da nih¢e ne ve toliko kakor
mi, ki z njo zivimo. Jaz vem, Ce bi ona hotela kaj
sporocit, predvsem v tej neverbalni in
neartikulirani obliki, ne bomo zvedeli, kaj ona
zeli. Tezko je dobit logi¢ni ja ali ne. Saj zato jo
tudi veliko sprasujem, ¢eprav ne pri¢akujem
odgovora.

Ekspert iz izku$enj

Brez potrebe po
izobrazevanju o
demenci

139

Ne, jaz ne, ne rabim. Jaz imam dva otroka, za
katera moram skrbet in njega bi dala v dom. Pika.
Ne rabim jaz nobenih izobrazevanj, da bo men
nekdo pamet solil. Pa¢ demenca je to, da so ljudje
zleht in taki ne morejo vec biti doma. Moji otroci
si mene zasluzijo celo in jaz ne bom njegova
skrbnica, ker potem sta moja otroka prikrajsana.

Odklanjanje

Brez potrebe po
izobrazevanju o
demenci

140

Ne, iskal smo edino pomoc¢ kot patronazno, sam
je tudi mama zdaj to ustavila, da bo $e malo
pocakala in da bo sama skrbela naprej za njega.
Tudi noCemo drugega ¢loveka v hisi. Dokler sem

Odklanjanje

Pomo¢ strokovne
osebe
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jaz z njim, ni $ans. Ok, kot patronazna, da bi mu
kej previjala ali kaj takega ok, ve¢ kot to pa ne.
Sam dolgoro¢no pa ne bo §lo, ¢e bi se mami kej
zgodilo, bi Sel oCe pa¢ v dom.

F60 Pravzaprav sem C¢ist rada z njim, kadar otroci Nicesar Oblika podpore in
pridejo pa komaj ¢akam da grejo, ker sem rada pomoci za lazje
sama z njim. V bistvu ni¢ ne rabim, nama je zdaj sporazumevanje z
Cist lepo, samo da ne bi on trpel, tega se bojim. ljudmi z demenco

G68 Jaz sem bila tako zadovoljna, ko si ti prisla k Individualno Oblika podpore in
nam, ti si mi dala po dolgem ¢asu veliko svetovanje pomodi za lazje
informacij naenkrat, predvsem to z vonjem in strokovnih delavcev | sporazumevanje z
masazicami, pa petje in glasba, da sem zvedela ljudmi z demenco
nekaj novega. Tega bi moralo biti vec, takSnega
strokovnega kadra na terenu. Zdaj sem se Ze
toliko navadila in smo se organizirali, sej clovek
Z vsem Zivi.

G69 Kar pogresam, je to, da bi kdo dal malo ve¢ Razumevanje Oblika podpore in
razumevanje svojcem teh ljudi, ker mi imamo sorodnikov ljudi z pomoci za ljudi z
sluzbe, druzine. Ce ona zboli, pa je hvala bogu demenco demenco
zdrava, ampak da bi ona zbolela, recimo, ko sva
imeli kovid, sva bile oba na bolniski, samo ¢e bi
ona zbolela za pljucnico ali pa prehladom, ker
mora en biti ves ¢as z njo, sej si ne more samo
nosu obrisat ali pa obrnit, jaz lahko vzamem
samo dopust, bolniske za to ne dobim. Ne
pripada ti ne bolni§ka, ne kakSen dan dopusta
ve¢, nimas zaradi tega ni¢ olajSav, skrajSan
delavnik ali karkoli. Nimas nobenega dodatka,
da bi drzava dala, moras kdaj kaj kupit, ni vse na
napotnico.

H54 Jaz bi morda, da bi se lahko pogovarjala e z Povezovanje z Oblika podpore in
drugimi svojci, kako oni delajo, pa s kakSnimi drugimi sorodniki pomoci za lazje
tezavami se oni srecujejo in jih resujejo, pa v sporazumevanje z
kaksnih stiskah so, to absolutno. ljudmi z demenco

Jo4 Najraje bi §la na kaksno predavanje ali pa Predavanje, Oblika podpore in
delavnico delavnica pomoci za lazje

sporazumevanje z
ljudmi z demenco

J68 O ja, seveda, bi bolje prepoznala potrebe Da Vpliv izobrazevanja

na prepoznavanje

potreb cloveka z

demenco
ZAKLJUCNE MISLI

TEMA ZAKLJUCNE MISLI

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA

1ZJAVE

Fo64 Samo hvala za va$ pogovor in nasvete, ki ste mi Zahvala Izvedba intervjuja
jih dali.

H56 Jaz se vam lahko samo zahvalim za vse obiske, Zahvala Individualna
za prvi obisk, za drugi obisk, za zelo koristne svetovanja
informacije ste mi dali, ki jih jaz lahko tukaj
doma uporabljam. Ok, kar lahko delajo
strokovnjaki s svojcem je ena stvar, ampak vi ste
mi dali Ze kar precej Ze pri prvem obisku in zdaj
pri drugem obisku. Hvala vam lepa.

141 Ne, lejte, jaz vam ne morem ve¢ kaj dost Odklanjanje Negativen odnos do
pomagat pa povedat, kot to, da nobenga ne pomoci demence
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rabimo, da se jaz umaknem, ko je on jezen,
dotikov pa ne prenese. Evo, to je to.

Nisem $e slisala, ¢e imajo to logopedi, ampak
vsekakor bi nas morali nauciti, kako se
pogovarjati z ljudmi z demenco oziroma kako pri
njih ohranjati besedni zaklad.

J71 Zanima me, ali obstaja kaksna sledljivost Programi sledenja Spremljanje demence
napredovanja bolezni pri vseh bolnikih z demence na drzavnem nivoju
demenco na nivoju drzave.

J73 Ko imas diagnozo, kar plavas po svoje Obcutek Stiske sorodnikov

zapostavljenosti ljudi z demenco

G70 Rada bi vedela, ¢e se da izvedet, od ljudi z Razmisljanja Stiske sorodnikov
demenco, ki ne morejo povedat, kaj bi pa oni ¢loveka z demenco | ljudi z demenco
radi. Tudi ¢e so govorili, kaj bi radi $e za svoj
Cas, mene zanima, kaj bi radi zdaj. Ali bi mi moja
mami povedala, dejva Ze koncajva to Zivljenje.

Samo jaz delam to, kar mislim da delam prav, ko
tisti ucki Sibajo sem pa tja in ko se ona nasmeje,
vem, da je dobro. Kaj ji gre ¢ez vse te misli, kaj
razmis$lja, ko se zagleda v nekoga in ga opazuje
in ne odvrne pogleda. Kaj takrat razmislja? Ali je
kot otrok, ki ga opazuje in spoznava na novo ali
i8¢e informacije v glavi, kam dati ta obraz in
odpira in zapira predalcke, kje je ta obraz
spravljen, ne vem, kako razmislja.

J70 Veliko se govori o prepoznavanju znakov za Obcutek Stiske sorodnikov
bolezen. Ko pa se s tem soo¢is, je kup vprasan;. zapostavljenosti ljudi z demenco
Imam obcutek, ko je postavljena diagnoza, dobis§
zdravila si kar malo na stranskem tiru.

J69 SliSala sem, da so vCasih osebe z demenco imele | Poseben Zobozdravnik za
posebnega zobozdravnika. Zanima me, kako je zobozdravnik ljudi z demenco
kaj danes s tem.

J72 Pa veste kaj jaz mislim Petra, ¢e bi se mogoce Nasveti Logopedska
logopedi kaj ukvarjali z dementnimi bolniki, in obravnava ljudi z
dali kaksna navodila, bi bilo lazje. Vsekakor demenco
mora biti pristop strokoven. Tu na tem podroc¢ju
se strokovno zelo malo dogaja. Vsaj jaz imam tak
obcutek.

J74 Logopedi, pedagogi. Po kapi vem, da so logopedi | Ucenje Logopedska
in jih u¢ijo na novo govorit. Je to sicer druga¢na | sporazumevanja z obravnava ljudi z
vrsta bolezni, ampak oboje je nevroloska bolezen. | ljudmi z demenco demenco

8.4. Priloga 4: MoZnosti uporabe bazalne stimulacije

Bazalna stimulacija izhaja iz terapije celega telesa, kjer na cloveka gledamo v njegovi celovitosti, ga

sprejemamo in ne spreminjamo.

Bazalna stimulacija prispeva k temu, da prepoznamo sposobnosti ljudi, ki so nam zaupani v vsakodnevno

oskrbo, jih podpiramo ter omogoéimo, da se zopet aktivno vklju¢ijo v dogajanje okrog sebe. Ce Zelimo to doseéi,

pa se moramo podati na njihovo raven in navezati stik z njimi tam, kjer se ta hip nahajajo.

To je mogoce doseci z razli¢nimi ponudbami, npr.:

z na¢inom umivanja,
s polozaji,

Z masazami/vtiranji,
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z nacinom gibanja,
s kakovostjo dotika,

z oblikovanjem okolice.

Za bazalno stimulacijo ne recemo, da se jo uporablja, temve¢ pomeni nego in spremljanje, ki ju vodijo potrebe

ljudi, ki so nam zaupani.
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Somatska stimulacija

Spodbujanje zaznave je najpomembnejSe na somatskem podroc¢ju. Ponudbe:

Inicialni dotik: Vsak dotik prinaSa neko sporocilo. Tak dotik je na primer inicialni dotik, ki je napoved,
da se bo nekaj zgodilo, je pozdrav ali zaéetek oz. konec nekega opravila pri &loveku z demenco. Ce Zelimo
Cloveka z demenco nagovoriti, polozimo plosko dlan na njegovo desno ramo in to napravimo vsakokrat,
ko pristopimo do njega. Ta oblika dotika s tem pridobi prepoznavno vrednost in pri ¢loveku z demenco
bomo vzbudili zaupanje (Weidert, 2010);

Dotiki na splosnoe: Dotik naj bo vedno jasen, da ¢lovek z demenco zazna zacetek in konec posega. Nasa
dlan naj bo vedno po celotni povrsini, pozorni smo na to, da je nas dotik sledljiv in da se stik s kozo ne
izgubi. Dotika ne prekinjamo. Izogibamo se hitremu nacinu dela, saj le to ustvarja nejasne informacije in
zmedo. Ne uporabljamo to¢kovnih dotikov, pa¢ pa uporabljamo celotno dlan. Tudi pri menjavi polozajev
naj ena roka lezi na ¢loveku z demenco. Delamo z enakomernim pritiskom. Dotik za¢nemo jasno
izrazeno, mirno, s celo dlanjo in ga zaklju¢imo z rahlim pritiskom. Gibi so teko¢i in ritmiéni, hitrost
prilagodimo njegovim zmoznostim zaznavanja. Poseg zacne in konca ena oseba. Dotik ve¢ ljudi hkrati
pomeni beganje ¢loveka z demenco (Weidert, 2010). S pravilnim dotikom lahko Ze pri vsakodnevni negi
spodbujamo pozitivna vedenja in zmanj$amo nezazelena obnasanja (Weidert, 2010);

Umivanje celega telesa: s pravilno stimulacijo lahko Ze pri vsakodnevni negi spodbujamo pozitivne

osebne aktivnosti in tako zmanj$amo nezazelena obnasanja.
Pomirjujoce umivanje:

- Kdaj: pri osebni higieni, ¢e Zelimo doseci umirjenost cloveka z demenco;

- Potek: tak$no umivanje vedno poteka v smeri rasti dlak in sicer tako, da je ena roka vedno v
stiku s telesom. Umivamo z obema rokama. Atmosfera okolja mora biti umirjena, pozorni smo
na to, da ¢loveka z demenco ne sme ni¢ boleti ali ti§¢ati na WC. Temperatura vode naj bo
malenkost toplejsa, iz krpice ne sme kapljati voda, uporabljamo mehkejsi material za umivanje;

- Moznosti uporabe: ker takSno umivanje ¢loveka pomirja, je tak nacin primeren pri nemirnem
stanju, v veCernem Casu za umiritev pred spanjem, pri strahu, nervozi in pri povisanem misicnem
tonusu;

- Podpora: pri umivanju lahko uporabimo tudi razna etericna olja. Katera bomo uporabili, je
odvisno od tega, kakSen ucinek Zelimo doseci (sivka ali melisa). Tak nacin uporabimo lahko
tudi kot »suho umivanje« oz. gladenje (prav tam).

Poziviljajoce umivanje:

- Kdaj: pozivljajo¢e umivanje uporabimo z namenom intenzivnejSega obcutenja telesa ob izgubi
globinske senzibilitete;

- Potek: umivanje poteka v nasprotni smeri rasti dlak;



2.

- Moznosti uporabe: uporabimo pri motori¢no zelo nemirnih ljudeh z demenco, pri ljudeh, ki so
delezni premalo stimulacij iz okolja ter pri apati¢nih ljudeh z demenco, ki se ne zanimajo za
okolico (lahko se uporabi tudi pri ljudeh s Parkinsonovo boleznijo, multiplo sklerozo, misi¢no
distrofijo, pri ljudeh po mozganski kapi ter pri polinevropatijah). Tak nacin je kontraindiciran
pri trombozi, pri akutno povisanem krvnem tlaku in povisanem mozganskem pritisku, Primerno
je kot delno umivanje telesa, na katerega zelimo usmeriti pozornost, recimo, ¢e zelimo, da ¢lovek
vstane. Pozivljajoce umivanje je primerno predvsem, kjer se clovek malo ali ni¢ ne giba.
- Podpora: krpica je lahko malenkost bolj groba, lahko uporabljamo tudi masazne rokavice
(takrat naj pritisk ne bo tako zelo mocan). Tudi tu izvajamo umivanje v mirnem okolju, z
enakomernim ritmom, lahko uporabimo eteri¢na olja, ki na kozi pustijo hladen obcutek. To so
evkaliptus, rdeca vrtnica ali razli¢ni citrusi (prav tam).
PoloZaj gnezda: Avtorica Weidert (2010) navaja, da je polozaj gnezda primeren za ljudi, ki se ne morejo
veC samostojno gibati in spreminjati svojega polozaja v postelji. Lega v gnezdu ¢loveku omogoci, da
jasno obcuti meje svojega telesa in se tako tudi boljSe orientira v prostoru, prav tako pride tudi do
razmejitve lastnega jaza do okolja. Pogosto je ta polozaj tudi smiselna oblika za zelo nemirne ljudi, ¢e
prepoznamo, da i§¢ejo mejo oz. nekaj, kar bi telesu dajalo oporo. Prav tako pa je mozno tudi, da je nemir
potreba po povecani aktivnosti, na katero pa moramo tudi odgovoriti s telesno aktivnostjo — kar pa
prepoznamo z dobrim opazovanjem ¢loveka z demenco
Pri polozaju gnezda tik ob telesu namestimo ¢vrst material, na primer odejo ali naredimo svitke iz
brisa¢, zelo dobro se obnesejo tudi blazine s stiropornim polnilom, ker se dobro prilegajo obliki telesa.
Bolj, kot je material trden, bolj ga obcutimo. Pomembno pri tem je, da obdamo vse telo, sicer lahko
nastane obcutek »iztekanja« na tistem mestu, ki ni obdano. Paziti moramo na simetrijo, saj lahko v
nasprotnem primeru ¢lovek obcuti razliko v dolzini rok ali nog, kar prispeva k spremenjeni telesni shemi
(prav tam).

V tak$nem poloZzaju ¢loveka z demenco samo pokrijemo s tanko odejo in ga v gnezdu pustimo toliko
&asa, dokler ga spet ne obremo. Ce ga pustimo predolgo &asa, se na takien poloZaj ponovno navadi in

izgubi meje zaznave (prav tam).

Vestibularna stimulacija

Moznosti delovanja:

Vestibularna stimulacija za uvajanje: pretezno gibi glave za spreminjane prostora in gibljivosti.

Cloveku z demenco obrnemo glavo na levo ali desno stran in pod glavo polozimo manjso blazino, da
lahko ¢lovek z demenco vidi prostor iz drugacne perspektive;

Neposredna vestibularna stimulacija: gibanje, usklajeno z dihanjem. Ob vdihu in izdihu glavo obrnemo

v eno smer, pri naslednjem ciklusu v drugo smer. Pri sede¢em polozaju oskrbovalec sedi v postelji za
¢lovekom z demenco in premika njegovo glavo v ritmu dihanja;

Spodbujajoca vestibularna stimulacija: moc¢no pozivljajoca oblika v vertikalni ravni. Pri tem

oskrbovalec z obema rokama objame gleZenj in premika nogo sem ter tja v smeri glava — stopalo

(Weidert, 2010).

187



3.

Vibratorna stimulacija

Nezne vibracije sprosc¢ajo miSice, obratno, moc¢ne vibracije jih aktivirajo. Z namestitvijo vibracijskega aparata

pod vzmetnico, ki prenasa vibracije, spodbudimo, da ¢lovek z demenco lazje obcuti svoje telo. Tudi mrmrajo¢

glas povzroca vibracije, s ¢imer se zavemo globine svojega telesa (Weidert, 2010). MozZnosti delovanja:

4.

Preprecevanje pljucnice s pomocjo vibracijskih aparatkov;

Cepetanje in trkanje: udarjanje z nogami udarja ob tla, tapkanje po stegnih, nezno trkanje s komolci ob

no¢no omarico;

Vibracije za mobilizacijo: pod vzmetnico polozimo vibracijski aparat, ki prenasa vibracije, tudi

mrmrajo¢ glas povzroca vibracije, uporaba elektricne zobne $cetke, brivskih aparatov za moske.

Oralna stimulacija

Oralna stimulacija je omejena je na prednji del ust in jezika. Z njo Zelimo povecati pozornost in budnost,

spodbujati zaznavanje, aktivirati »pozabljene« ali nove nevronske povezave ter posredovati razli¢ne izkusnje, ki

lahko znova omogoc¢ijo nekaj, kar ¢lovek z demenco odklanja (Weidert, 2010). Pri oralni stimulaciji je pomembnih

ve¢ dejavnikov: okus, vonj, temperatura, koli¢ina, povr$ina in polozaj ter konsistenca zauZzite hrane.

Pri oralni stimulaciji moramo upoStevati:

Pred zacetkom stimulacije pois¢éemo dober poloZaj za obe strani, poskrbimo za varnost, glava ¢loveka naj
bo podloZena, da zagotovimo varnost, nanj posameznika se ne smemo naslanjati , vzpostavimo ocesni
kontakt;

Oralna stimulacija naj bo omejena na sprednji predel ust in jezika, ker v predelu zZrela lahko pride do
drazenja k bruhanju;

Pri lokalnih poskodbah na ustnicah in dlesni ne delamo s kislimi stimulansi;

Spodbujanje zavedanje predela ust: s prstom drsimo od li¢nic proti obrobi ustnic in jih bozamo. Z eno

roko primemo obraz, da drzim kontakt. Pomagamo si lahko s krpicami za umivanje. Ce ¢lovek odpre usta
lahko nadaljujemo, Ce jih stisne, moramo zakljuéiti. V notranjosti ustne votline delamo s pali¢icami ali
tamponi iz gaze;

Sproséanje preko znanih vonjav;

Konsistenca: poleg okusa je pomembna tudi konsistenca. Obstaja ve¢ sredstev za zgo$cevanje hrane in
pijace, ki so primerne za ljudi z motnjami poziranja. Vzamemo koscke hrane, za katere vemo, da jih ima
¢lovek rad, jih zavijemo v svezenj iz gaze, ki ga navlazimo in ponudimo ¢loveku;

Uzivanje hrane: Pozorni moramo biti tudi na druzabnost — ni pomembna samo sitost, saj je pri samem

hranjenju izredno pomembna socialna komponenta (Weidert, 2010).

Pri samem hranjenju vedno ustvarjamo kontraste, ljudje najlazje zaznavamo rumeno in vijoli¢no ter belo in

¢rno. Oranzna barva spodbuja tek, modra ga zavira. Zagotovimo dobre kroznike z robom in poskrbimo, da se okusi

ne mesajo med sabo.

5.

Avditivna stimulacija

Cilji avditivne stimulacije so spodbujanje zaznave s pomocjo znanih zvokov. Pri tem velja opozoriti, da stalna

prisotnost zvocne kulise — stalno vklopljen radio ali televizija vodi v habituacijo, kar pomeni zmanjsan odziv na

ponavljajocCe se drazljaje. Enako lahko do habituacije pride tudi na podroc¢ju sluha, ko neke vsakodnevne zvoke
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preprosto vec ne sliSimo, ali na podroc¢ju okusa in vida. Prav tako lahko pride do habituacije na podro¢ju vonja, ¢e
na primer vsak dan uporabljamo enak parfum, ga s¢asoma vec ne opazimo in vonjamo ali pri tipu, ko se na nek
predmet v rokah navadimo in ga ne obc¢utimo ve¢. Pri bazalni stimulaciji ne Zelimo, da ne pride do habituacije,
zato je potrebno v zivljenje ¢loveka z demenco vnesti bogato ponudbo zunanjih drazljajev

Znane zvoke ponudimo usmerjeno, pripovedujemo zgodbe, posluZzujemo se uporabe glasbe in petja.

6. Ofaktorna stimulacija

Ustna in nosna votlina sta med seboj tesno povezani, saj hrano okusamo s pomocjo vonja, ko se zrak giblje
med ustno in nosno votlino.

Vonj je eden najpomembnejsih v smislu povezovanja z naso preteklostjo in vracanjem spominov. Lahko so
prijetne, mocne, spros¢ajoCe ali pomirjajoce in lahko izzovejo veliko Custev. Pomislite, kako se pocutite, ko
zacutite v pecici peko kruha in spomine, ki se jih spomnite.

Aromaterapija je nezna, toda ucinkovita metoda za spodbujanje uma, telesa in duha z uporabo naravnih
eteri¢nih olj iz aromati¢nih rastlin. Z inhalacijo etericnega olja aromati¢éne molekule vstopijo preko vohalnega

sistema v limbicni sistem. Na ta nacin lahko uc¢inkovito vplivamo na spomin, hormone, ¢ustva, razpoloZenje.

7. Taktilno-hapti¢na stimulacija

V procesu zaznavanja s tipom lo¢imo taktilno in hapti¢no percepcijo.

Taktilna percepcija se nanaSa na dotik nekega predmeta, hapti¢na pa na aktivno raziskovanje predmeta. S
tem, ko tipno zaznavamo tezo, trdnost, izbocenost ipd., gradimo hapti¢ni spomin, ki je torej nujno potreben za
vizualno presojanje o razdaljah, globini in drugih prostorskih odnosih.

Ljudje z demenco imajo pogosto pomanjkanje zunanjih drazljajev in zdi se nam, da ves ¢as nekaj raziskujejo.
Clovek, ki ves &as lezi v postelji, ¢uti samo vzglavnik, odejo, pizamo in kaj hitro lahko pride do deprivacije zaradi
zmanjSanja senzornih prilivov. Zato zacne z avtostimulacijo raziskovati dalje, odkrije nov material, plastiko, vato,
blato. Avtostimulacije ne prekinjamo, saj gre tu za iskanje ¢utilnih informacij. Na nas, strokovnih delavcih je, da
pois¢emo biografsko smiselno povezavo in ¢loveku z demenco ponudimo razlicne senzorne prilive. S tem
preprecujemo tudi habituacijo. (Weidert, 2010).

Moznosti delovanja:

- Otipavanje kosov obleke, gumbov, razli¢nih vrst blaga (zamet- mehko, platno — trdno);

- QOtipavanje z nogami: hoja z golim stopalom po razli¢nih podlagah, po talni podlogi iz umetne mase, po

lesenih tleh, ploscicah ali na vrtu po pesku, zemlji, travi, ilovici.

8. Vizualna stimulacija

Raven vizualnega zaznavanja je Cisto na vrhu piramide zaznav, to je zelo visoko diferencirana raven
zaznavanja, za kar je potrebnih veliko kompleksnih postopkov.

Oblikovanje vizualnih ponudb:

- Sprememba vidnega polja: ¢e ¢loveku z demenco v postelji dvignemo vzglavje vsaj za 15 cm, mu

raz$irimo vidno polje;
- Zapolnimo bele stene: obesimo razli¢ne slike, taksne, ki jih je morda narisal sam ali njegovo otroci,

vnuki, obesimo razlicne fotografije, na katerih je ¢lovek z demenco in njegovi sorodniki, fotografije iz

189



190

njegove mladosti. Ure, koledarje ali slike po moznosti namestimo na rob vidnega polja Cloveka z
demenco, saj na ta nacin pove¢amo njegovo pozornost, vabijo h gledanju in ¢loveka prisilijo, da pogleda
tudi vstran. Poskrbimo za jasne kontraste, s tem nakaZemo, kje se nekaj za¢ne in nekaj konca, saj jasni
barvni kontrasti poveéajo pozornost. Pri tem smo pozorni tudi na strukturo stropa, ki je najpogosteje bele
barve. Tudi strop lahko popestrimo z druga¢no barvo in drugimi dodatki, ki spodbujajo senzorne prilive;

Doloc¢anje dnevno-noc¢nega ritma: prilagodimo jakost razsvetljave razlicnim obdobjem dneva — zjutraj,

opoldan in popoldan svetlo, zvecer temneje, ponoc¢i temno (Weidert, 2010).



